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I. EDITORIAL

Liebe Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW,
liebe Leserinnen und Leser,

hinter uns liegt ein besonderes Jahr. Das Erleben einer Pandemie ist eine
Erfahrung, die wir alle zum ersten - und hoffentlich letzten - Mal gemacht
haben. Uber lange Zeitrdume waren Aktivititen mit persdnlichen Begeg-
nungen nicht moglich. Dabei sind diese Begegnungen das Herz der Selbst-
hilfe. Denn Austausch und gegenseitige Unterstitzung funktionieren am
besten von Mensch zu Mensch.

Doch wenn die gewohnten Wege versperrt sind, miissen neue Pfade
angelegt und gegangen werden. Dies haben wir im zuriickliegenden Jahr
getan und Sorge getragen, dass trotz und mit Corona in unserem Verband
kein Stillstand eingetreten ist. Denn auch und gerade wahrend der
Pandemie brauchen rheumakranke Menschen einen verlasslichen Verband
an ihrer Seite. Unter www.rheuma-liga-nrw.de haben wir Sie mit seriésen
Informationen von hoher Qualitat versorgt.

Auch nach Corona werden Betroffene weiterhin mit ihrer rheumatischen
Erkrankung leben miissen. Wir haben 2020 zwei mafigeschneiderte Ange-
bote entwickelt. Gemeinsam mit jungen Rheumatiker*innen wurde eine
Webseite spezielle fiir junge Menschen mit Rheuma entwickelt. Hier zeigte
sich auch, dass digitale Selbsthilfe funktionieren kann. Im zweiten Themen-
bereich haben wir zusammen mit der Hochschule fiir Gesundheit in
Bochum ein Konzept entwickelt fiir ein Ausbildungsmodul zu Leben und
Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung und zu Angeboten der
Selbsthilfe, bei dem Ehrenamtliche unseres Verbandes zum Einsatz kom-
men werden.

Durch die vielen Nachfragen unserer Mitglieder nach der Wiederaufnahme
von Aktivitaten, insbesondere des Funktionstrainings, wissen wir, dass das
Gruppenleben sehr vermisst wird. Wir sind froh und dankbar fiir die
wirklich tolle Unterstiitzung unserer Mitglieder in der schwierigen Zeit.
Herzlichen Dank dafiir, dass Sie uns die Treue gehalten haben. Ein ganz
besonderer Dank geht an die vielen Mitglieder, die auf ihren Erstattungs-
anspruch aus ihrem Vertrag als Selbstzahler*in im Funktionstraining ver-
zichtet und den Betrag stattdessen gespendet haben. Dies hat uns sehr
geholfen.

Ich wiinsche lhnen eine anregende Lektiire unseres Tatigkeitsberichtes und
alles Gute fiir Sie.

lhr

Rainer Voss

Prasident der
Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.



Il. FRISCHER WIND UND NEUE IDEEN -

Junge
Selbsthilfe:
Was heifdt das?

30 Jahre AG go

JUNG UND RHEUMA IN NRW

Rheuma ist keine Frage des Alters. Auch junge Menschen kénnen von einer
rheumatischen Erkrankung betroffen sein. In der Gesundheitsberichterstat-
tung des Bundes aus dem Jahr 2018 hélt die Altersgruppe von 20 bis 35 Jah-
ren einen Anteil von 4,2 % der diagnostizierten entziindlich-rheumatische
Erkrankungen bei Patientinnen und Patienten in rheumatologischen
Schwerpunkteinrichtungen. * Fir 2018 sind dies 280 Betroffene in dieser
Altersgruppe.

Rheuma in jungem Lebensalter kommt demnach nicht haufig, aber auch
nicht sehr selten vor. Zum o01.01.2021 waren 523 Mitglieder In der
Deutschen Rheuma-Liga NRW jiinger als 35 Jahre. Davon waren 123
Mitglieder jiinger als 18 Jahre.

Fiir s5oo Mitglieder und weitere Betroffene in NRW in der Altersgruppe
zwischen 18 und 35 Jahren, die (noch) nicht Mitglied sind, sind demnach
Selbsthilfeangebote eine unerldssliche Saule der Krankheitsbewaltigung.
Doch die Selbsthilfe hat ein Imageproblem bei jungen Menschen. Weithin
besteht noch die Vorstellung, dass Selbsthilfe darin bestehe, sich gegen-
seitig sein Leid zu klagen und dadurch das eigene Befinden zu verschlech-
tern.

Doch Selbsthilfe ist ,mehr als Stuhlkreis” halt der Slogan einer bundes-
weiten Kampagne dagegen. Moderne Selbsthilfe bietet eine Fiille von Mog-
lichkeiten, sich zu engagieren und Einfluss zu nehmen.

Junge Menschen mit Rheuma waren in den ersten Jahren der Deutschen
Rheuma-Liga NRW nicht speziell im Fokus, ebensowenig wie Familien mit
einem rheumakranken Kind. Nach dem Wohnortprinzip wurden sie der
Arbeitsgemeinschaft ihres Wohnortes zugeteilt. Doch dieses Prinzip be-
wahrte sich fiir diese besondere Zielgruppe nicht. Denn Selbsthilfe ist
Austausch und gegenseitige Unterstiitzung unter Gleich- der Ahnlich-
betroffenen. In jeder Arbeitsgemeinschaft gab es jedoch nur vereinzelt
rheumakranke Kinder und junge Erwachsene, so dass das Wohnortprinzip
in den Arbeitsgemeinschaften nicht greifen konnte. Mit dieser Erkenntnis
schlug die Geburtsstunde der landesweiten Arbeitsgemeinschaft fiir Fami-
lien mit einem rheumakranken Kind und junge Rheumatiker*innen, die am
1. Januar 1990 gegriindet wurde.

Speziell fiir diesen Arbeitsbereich wurde eine hauptamtliche Mitarbeiterin
zur Unterstiitzung der Selbsthilfe in der AG 9o eingestellt. Zum Aufga-
benbereich gehort bis heute auch die Beratung bei Problemen im Kinder-
garten, in der Schule und in der Ausbildung sowie auf Anfrage Vortrage in
den Einrichtungen.

Quelle:
https://www.gbe-

p=2&p_indnr=862&p_ansnr=86694190&p_version=2&p_dim=D.100&p_dw=10101&p_direction=drill
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KIM 2020

Workshops mit
jungen
Rheumatiker*innen

Seit 1995 ist eine Beisitzerposition im Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga
NRW fiir ein Mitglied der AG 9o fest reserviert. Ausdriickliches Ziel dieser
Entscheidung ist es, die Beriicksichtigung der Belange von Familien mit
einem rheumakranken Kind und junge Rheumatiker*innen in der Ver-
bandsentwicklung sicher zu stellen. Seitdem haben sowohl Miitter rheuma-
kranker Kinder als auch junge Rheumatiker*innen aktiv im Vorstand
mitgearbeitet.

Neben der Verbandszeitschrift mobil etablierte sich ein regelmaRiger
Rundbrief fiir die Mitglieder der AG g9o. Aus dem urspriinglichen
»Rheumifanteninfobrief* ging 2001 die KIM hervor, das Kontakt- und
Infomagazin fiir Eltern rheumakranker Kinder und Junge Rheumatiker*-
innen.

Bereits in der Anfangszeit der AG go stellten sich Eltern als Ansprech-
partner*innen zur Verfiigung, und es bildeten sich regionale Elternkreise.
Familien mit einem rheumakranken Kind stand von Beginn an ein
Familienseminar zur Verfiigung, das den Eltern wertvolle Informationen bot
und eine Vernetzung ermdglichte. Im Jahr 2000 kamen die Extratouren
hinzu, ein Seminar fiir rheumakranke Jugendliche.

Auch fiir junge Rheumatiker*innen wurde ein spezielles Seminar ange-
boten. In den Anfangsjahren trafen sie sich regelmafiig auch zu landes-
weiten Treffen. Gemeinsame Unternehmungen wie z.B. eine Wanderung
und der Austausch in gemiitlicher Runde standen im Mittelpunkt der
Selbsthilfearbeit. Auf der Reha-Care, der internationalen Messe fiir Men-
schen mit Handicaps, fiihrten sie Hilfsmittel fiir den Alltag vor.

Doch der Enthusiasmus der ersten Stunde ging mit der Zeit verloren. Die
Lebensphase bis 35 Jahre halt fiir junge Menschen ganz allgemein grofie
Herausforderungen bereit. Dies trifft auf chronisch kranke Menschen in
besoderem Mafle zu. Es gilt, sich fiir einen Beruf zu entscheiden und ent-
sprechend eine Ausbildung oder ein Studium zu absolvieren. Auch die
Familiengriindung fallt in diese Lebensphase. Spatestens wenn sich Nach-
wuchs einstellt, schrumpft das Zeitkontingent fir dariiber hinaus gehende
Aktivitaten auf ein Minimum und wird eher fiir die Pflege von Freund-
schaften und andere soziale Kontakte genutzt als fiir Selbsthilfeaktivitaten.

An dieser Situation hat sich bis heute nichts gedndert. Eher sind die zur
Verfiigung stehenden Zeitfenster durch die gestiegenen familidren und
beruflichen Anforderungen noch enger geworden. Doch Selbsthilfe ist
immer das, was Betroffene daraus machen. Daher unternahm unser Ver-
band den Versuch auszuloten, welche Vorstellungen junge Menschen mit
Rheuma von der Selbsthilfe haben, was sie sich wiinschen und ob sie bereit
und zeitlich in der Lage sind, sich fiir andere junge Menschen mit Rheuma
zu engagieren.



www.
jungundrheuma.nrw

Unter dem Titel ,Junge Selbsthilfe - Was geht?* wurde 2019 der erste Work-
shop in Koln durchgefiihrt. Personlich nahmen fiinf junge Rheumati-
ker*innen daran teil. Wegen Terminschwierigkeiten entwickelten drei
weitere junge Rheumatiker*innen im Vorfeld des Seminars im Rahmen
einer Videokonferenz ihre Idealvorstellung eines Kommunikationsnetz-
werkes der jungen Rheumatiker*innen. Diese wurde wéhrend des Seminars
allen Teilnehmenden vorgestellt und besprochen. Ein zweiter Workshop
hief ,Fit fiir den Wechsel“ und stellte den Ubergang zum ehrenamtlichen
Engagement in der Arbeitsgemeinschaft vor Ort in den Mittelpunkt. Zu
diesem Themenkomplex ist eine Veranstaltung geplant, die junge Rheu-
matiker*innen mit Ehrenamtlichen aus den Arbeitsgemeinschaften in einen
Austausch bringen soll. Diese Veranstaltung wird von einer Arbeitsgruppe
des Vorstands der deutschen Rheuma-Liga NRW inhaltlich vorbereitet. Zur
Mitarbeit in dieser Arbeitsgruppe erklarten sich drei Teilnehmer*innen des
Workshops bereit. Es entstand auflerdem die Idee eines Selbstmanage-
ment-Kurses speziell fiir junge Menschen mit Rheuma.

Die Ergebnisse des ersten Workshops in Bezug auf die Landing Page fiir
junge Rheumatiker*innen standen im Mittelpunkt eines zweiten Work-
shops im Jahr 2020, in dem konkrete Umsetzungsmdglichkeiten bespro-
chen wurden. Coronabedingt konnte die Veranstaltung nur als Videokonfe-
renz durchgefiihrt werden, so dass abendliche Gesprachsrunden unter-
einander nicht stattfinden konnten. Dennoch konnten konkrete Schritte
vereinbart werden.

Wahrend der Workshops hatte sich gezeigt, dass bei jungen Rheuma-
tiker*innen ein Gefiihl der Vereinzelung vorhanden ist, da kaum jemand
weitere gleichaltrige Rheumakranke kannte. Dementsprechend grof} war
das Bediirfnis nach einer Kommunikationsplattform im Internet, die junge
Menschen mit Rheuma vernetzen und eine Moglichkeit der Kontaktauf-
nahme bieten sollte. Denn auf der Webseite der Deutschen Rheuma-Liga
NRW unter www.rheuma-liga-nrw.de waren junge Rheumatiker*innen
schwer auffindbar. Die Seite bot dariiber hinaus keine Mdglichkeit, sich
untereinander z.B. fiir gemeinsame Freizeitgestaltung zu verabreden. Diese
Ziele sollten mit einer eigenen Landing Page fiir junge Rheumatiker*innen
online erreicht werden.

In der Folgezeit wurde intensiv an deren Konzipierung und Umsetzung ge-
arbeitet. Nicht nur die Teilnehmer*innen der Workshops engagierten sich
dabei ehrenamtlich, sondern es kamen weitere junge Rheumakranke dazu.
Unterstiitzend waren hauptamtliche Mitarbeiter*innen unseres Verbandes
sowie die Digitalagentur, mit der die Deutsche Rheuma-Liga NRW bereits
seit langem zusammenarbeitet, mit im Boot.

Zunachst wurde unter www.rheuma-liga-nrw.de eine Befragung tiber Wiin-
sche und Vorstellungen fiir die Webseite durchgefiihrt. Diese Befragung
richtete sich bewusst nicht nur an Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga
NRW. Mit der 6ffentlichen Befragung sollten auch weitere junge Rheuma-
tiker*innen erreicht und motiviert werden, Vorstellungen mitzuteilen. Wer
wollte, konnte freiwillig Kontaktdaten mitteilen und wurde in die weitere
Arbeit an der Webseite eingebunden.
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Die Umfrageergebnisse wurden von der Agentur systematisiert und ausge-
wertet. Auf dieser Grundlage wurde der Entwurf fiir die Webseite erstellt
und gemeinsam weiterbearbeitet.

In der Umfrage waren die jungen Rheumatiker*innen auch nach ihrer be-
vorzugten Farbgebung der Webseite befragt worden. Mit den Antworten
auf diese Frage startete die Agentur einen Designwettbewerb fiir ein Logo,
dass den Zusammenhang mit der Deutschen Rheuma-Liga NRW und ihren
Aktivitaten verdeutlichen, gleichzeitig aber auch fiir sich selbst stehen
sollte. Die jungen Rheumatiker*innen des Webseiten-Teams bewerteten
alle eingereichten Entwiirfe gemeinsam mit den Hauptamtlichen der Ge-
schaftsstelle und den Profis der Agentur. Das Ergebnis ist ein Logo, das im
Grundsatz dem Logo der Deutschen Rheuma-Liga treu bleibt, jedoch eine
blaue flachige Erganzung in Form eines J wie jung enthalt. Mit diesem
Signet kénnen sich die ehrenamtlichen jungen Betroffenen gut identi-
fizieren.

Die Webseite hélt vielfaltige Informationen fiir junge Rheumatiker*innen in
NRW bereit, wie Aktivititen und Termine, bei denen durch eine farbliche
Unterscheidung auf einen Blick ersichtlich ist, ob sie online (blau) oder als
personliche Begegnung (griin) stattfinden. Erfahrungsberichte aus dem
ehrenamtlichen Webseite-Team bilden die Perspektive junger Menschen
mit Rheuma ab.

Die Zusammenarbeit bei der Entwicklung der Webseite hat gezeigt, dass
junge Rheumatiker*innen sich mit ihrer Erkrankung oft allein fiihlen und
Kontakte zu gleichaltrigen Erkrankten vermissen, mit denen sie nicht nur
tiber ihre Erkrankung reden, sondern auch gemeinsam Freizeit verbringen
mochten. Die Webseite zeigt auf einer Karte von NRW den aktuellen Stand
junger Mitglieder unseres Verbandes mit blauen Punkten an. Jedes Mitglied
ein blauer Punkt - es gibt sie, die jungen Leute mit Rheuma, tiberall in NRW.
Um diese Vielfalt zu vernetzen, haben sich junge Ehrenamtliche bereit
erklart, als Ansprechpartner*innen zur Verfligung zu stehen. Ist also die
Diagnose einer rheumatischen Erkrankung gestellt, finden junge Betroffene
auf der Webseite eine Kontaktmdoglichkeit und sind mit der Diagnose nicht
auf sich allein gestellt. Der Austausch mit anderen jungen Leuten ist ab
sofort nur noch einen Mausklick entfernt. Links zu den sozialen Medien und
die Beantwortung grundsatzlicher Fragen (FAQs) runden die Webseite ab.
Auf der allgemeinen Homepage unter www.rheuma-liga-nrw.de wird auf
jeder Seite auf die neue Webseite hingewiesen. Dies ist besonders wichtig
auf den Seiten der Arbeitsgemeinschaften, da die Suche nach Informa-
tionen und Kontakten haufig lokal beginnt.

LR

Jung und Rheuma in NRW?
Herzlich willkommen!
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Selbsthilfe junger
Rheumatiker*innen
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Auf Instagram postete
Britta ihren Alltag mit
der rheumatischen
Erkrankung
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Auch die Webseite

www.mein-rheuma-wird-
erwachsen.de fiihrt junge
Menschen zum Youtube-
Channel der Rheuma-Liga

Die weitere Bearbeitung der Webseite wird in Zusammenarbeit mit
Mitarbeitenden der Geschéftsstelle der Deutschen Rheuma-Liga NRW
durch ein ehrenamtliches Redaktionsteam verwirklicht. Junge Ehrenamt-
liche erhalten hierfiir mehrere Schulungen.

Die Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband bietet iiber die Ebene des
Landesverbandes hinaus vielfaltige Moglichkeiten fiir ein Engagement
junger Menschen mit Rheuma. Auch bei bundesweiten Aktivitidten sind
junge Rheumakranke aus NRW aktiv engagiert.

Mit einem Augenmerk auf die Themen "Information” und "Austausch” wird
"get on - Das Internetportal fiir junge Leute mit Rheuma" von der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband gefiihrt. Es informiert (ber
Aktivitaten, Projekte und viele Angebote. Junge Rheumakranke erfahren
dort auch, dass es einen Ausschuss Junger Rheumatiker*innen im
Bundesverband gibt, mit dem junge Betroffene im Bundesverband ihre
Interessen vertreten kénnen. Aus unserem Landesverband engagiert sich
seit 2017 eine junge Rheumatikerin im Bundesausschuss. 2018 wurde sie
zur Vorsitzenden gewahlt.

Zum Welt-Rheuma-Tag 2019 machte die Deutsche Rheuma-Liga Bundes-
verband unter der Uberschrift ,Rheuma ist juinger als Du denkst" auf junge
Menschen mit Rheuma aufmerksam. Im Rahmen dieser Kampagne poste-
ten zwei junge Rheumatiker*innen auf Instagram ihren Alltag mit der
rheumatischen Erkrankung. Die weibliche Protagonistin war eine junge
Rheumatikerin aus Nordrhein-Westfalen.

Bereits seit 1996 gibt es das Rheumafoon der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband. Das Beratungstelefon ist fiir Eltern rheumakranker Kinder
und junge Rheumatiker*innen eine Anlaufstelle, an der sie von speziell fiir
dieses Engagement geschulten selbst betroffenen Ehrenamtlichen beraten
werden. Fiir beide Zielgruppen steht jeweils auch eine Ehrenamtliche aus
Nordrhein-Westfalen zur Beratung zur Verfiigung.

Auf der Webseite ,Mein Rheuma wird erwachsen” steht das Erwachsen-
Werden mit Rheuma im Mittelpunkt. Denn nicht immer gelingt der Wechsel
von der Kinder- zur Erwachsenenrheumatologie. Manche junge Erwachsene
brechen die Therapie dann ab, da sie sich von dem/der neuen Arzt*in nicht
verstanden fithlen und die Zeit fiir Gesprache fehlt. Damit das nicht
passiert, gibt es seit 2016 die Transition Peers. Der aus dem Englischen
stammende Begriff ,Peer” bedeutet, den gleichen Status, die gleichen
Fahigkeit und/oder die gleiche Ausbildung zu haben.* Die Peers sind junge
Erwachsene, die den Ubergang in die Erwachsenen-Rheumatologie bewal-
tigt haben und die ihre Erfahrungen in diesem Prozess an jiingere Betrof-
fene weitergeben. Gleich vier junge Ehrenamtliche aus unserem Landes-
verband engagieren sich als Transition Peer und helfen jiingeren Betrof-
fenen uber die Klippen des Erwachsenwerdens mit Rheuma hinweg.

*Quelle: https://de.pons.com/%C3%BCbersetzung/englisch-deutsch/peer
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Perspektiven

Das Internet ist aus dem Alltag junger Menschen nicht mehr wegzudenken,
bei den meisten auch nicht die Nutzung der sozialen Netzwerke. Die
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband betreibt Accounts bei Facebook,
Instagram, Twitter und Youtube. Eine Ehrenamtliche aus NRW engagiert
sich ehrenamtlich im Redaktionsteam bei Facebook.

Die Implementierung von www.jungundrheuma.nrw steht beispielgebend
fir eine gute Zusammenarbeit zwischen Ehren- und Hauptamt. Sie beweist
auflerdem, dass junge Menschen sich der Selbsthilfe zuwenden, wenn die
Rahmenbedingungen stimmen und die Aktivitaten sich an den eigenen
Wiinschen und Vorstellungen ausrichten.

Die Auseinandersetzung mit den eigenen Wiinschen und Vorstellungen hat
auch dazu gefiihrt, dass bei den jungen Rheumatiker*innen das Ehrenamt
auf der Ortsebene mehr in den Blick geriickt ist. Zweimal im Jahr treffen
sich Ehrenamtliche der Arbeitsgemeinschaften in regionalen Arbeitskreisen
zum Austausch. Bei den Arbeitskreisen im Friihjahr, die coronabedingt als
Videokonferenzen stattfanden, war in jedem Arbeitskreis mindestens ein
junges Mitglied dabei und stellte die Webseite und deren Entwicklung
selbst vor. Mit einem ,Markt der Moglichkeiten®, der fir 2022 geplant ist,
soll auBerdem eine Zusammenarbeit zwischen jungen Rheumatiker*innen
und Ehrenamtlichen in den Arbeitsgemeinschaften vor Ort und in den
landesweiten Projekten angestofien werden.

Neben den jungen Rheumatiker*innen sind in der AG go die Familien mit
einem rheumakranken Kind vertreten. Auch fir die Eltern rheumakranker
Kinder sind Workshops geplant, damit sie ihren Bedarf und ihre Wiinsche
fiir mogliche Selbsthilfeaktivititen gemeinsam herausfinden und formu-
lieren kénnen. Wir hoffen, mit den Eltern rheumakranker Kinder einen
ahnlichen Prozess in Gang setzen zu kénnen wie bei den jungen und sind
gespannt, welche Entwicklung dadurch in diesem Bereich einsetzen wird.
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ll. EINE STARKE GEMEINSCHAFT ZU JEDER ZEIT

Grundlagen der Verbandsarbeit
Selbsthilfe braucht Strukturen

Krisen sind Angebote  In der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V. arbeiten mehr als 1.000 ehren-

des Lebens, sich zu amtlich Engagierte mit Unterstiitzung hauptamtlich Beschéftigter partner-
wandeln. Man schaftlich zusammen. Ein klarer Aufbau und transparente Strukturen er-
braucht noch gar moglichen den regelméafiigen Austausch auf allen Ebenen, sind die Basis
nicht zu wissen, was fur Teamstrukturen und sichern die Méglichkeit des eigenverantwortlichen

Arbeitens und des gemeinsamen Gestaltens. Wir sind iliberzeugt, dass ge-
meinsames ehrenamtliches Engagement, ineinandergreifendes Arbeiten
von Haupt- und Ehrenamtlichen, konstruktive Zusammenarbeit in den
Gremien des Verbandes und Fortbildungen die besten Voraussetzungen
sind, zu einer gelingenden Verbandsentwicklung zu gelangen.

neu werden soll. Man
muss nur bereit und
zuversichtlich sein.

Luise Rinser

Ziele der gemeinsamen Arbeit sind

e  Forderung der Rheumabekampfung

e  Aufklarung und Beratung Rheumakranker

e  Aufklarung der Offentlichkeit und

e  Hilfs-, Selbsthilfe- und Unterstiitzungsangebote fiir Betroffene.

Seit der Griindung der Deutschen Rheuma-Liga NRW im Jahr 1974 haben
sich unzahlige Menschen in vielfaltigen Aufgabenbereichen engagiert. Sie
haben erreicht, dass die Selbsthilfe heute ein politisch gewollter und ak-
zeptierter Partner im Gesundheitswesen ist und die Rheuma-Liga als eine
starke Stimme fiir Rheumakranke wahrgenommen wird. Dies ist heute
notwendiger denn je, denn auch die Versorgung Rheumakranker hangt
stark von gesellschafts- und gesundheitspolitischen Veréanderungen ab.
Die politischen Entscheidungstréager setzen vermehrt auf privat bezahlte
Leistungen, deren Absicherung chronisch kranken Menschen jedoch kaum
zur Verfiigung stehen.

Selbsthilfe wahrend der Corona-Pandemie

Wie fiir die ganze Gesellschaft hatte das Auftreten des Corona-Virus auch
fur die Deutsche Rheuma-Liga NRW erhebliche Folgen. Selbsthilfe lebt von
personlichen Begegnungen, die ab Marz 2020 nicht mehr in der bis dahin
gekannten Form méglich waren. Ein grof3er Teil der geplanten Veranstal-
tungen musste 2020 ausfallen und wurde ins néchste Jahr verschoben.
Dies betraf auch den ,Markt der Moglichkeiten”, bei dem interessierte
junge Rheumatiker*innen mit aktiven Ehrenamtlichen aus den Arbeitsge-
meinschaften zum Austausch zusammengebracht werden sollten.

Die Sprechstunden in den Vor-Ort Biiros, Gespréachskreise und Bewe-
gungsangebote konnten sehr plétzlich nicht mehr stattfinden. Insbeson-
dere der Ausfall des Funktionstrainings traf rheumakranke Menschen in
NRW hart. Das Funktionstraining tragt dazu bei, die Gelenke beweglich zu
halten. In Verbindung mit den Zeiten mehrerer Lockdowns, die mit einem
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Delegiertenversammlung 2019.
Da war Corona noch kein
Thema.

Riickgang an Bewegungsmoglichkeiten insgesamt einhergingen, bestand
die Gefahr, dass sich der Bewegungsmangel negativ auf das Krankheitsge-
schehen auswirken kénnte. Doch auch die Begegnung und der Austausch
in der vertrauten Gruppe wurden schmerzlich vermisst.

Vorstandsarbeit in Pandemiezeiten

Grundlage fiir alle Entscheidungen zur Gestaltung von Selbsthilfeaktivi-
taten waren die Infektionszahlen sowie die Corona-Schutzverordnung des
Landes NRW in ihrer jeweils giiltigen Fassung, die die Ge- und Verbote
wéhrend der Pandemie regelte. Die Verordnungen galten stets nur fir
einen eng begrenzten Zeitraum, in der Regel fir drei Wochen. Hierdurch
wurde eine langfristige Planung unmaglich.

Der Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW rief eine Krisengruppe aus
Vorstandsmitgliedern ins Leben, der auch der Geschéftsfiihrer angehorte.
In regelmafligen Telefonkonferenzen wurde die Lage aktuell bewertet.
Hierbei spielte nicht nur eine Rolle, was behérdlicherseits erlaubt oder
verboten war. Die Krisengruppe beurteilte auch, ob erlaubte Aktivitaten fiir
die besondere Zielgruppe rheumakranker Menschen aus ihrer Sicht
verantwortbar sind. Diese Bewertung fiel stets sehr zuriickhaltend aus.

Die bereits seit Jahren etablierten Arbeitsgruppen des Vorstands arbeiteten
auch wahrend der Pandemie weiter an ihren Themen. Die Treffen fanden
online als Videokonferenz statt. Die Arbeitsgruppe ,Nachwuchsférderung*
trieb in Zusammenarbeit mit jungen Rheumatiker*innen die Entwicklung
der Webseite fiir junge Menschen mit Rheuma in NRW voran. Die Arbeits-
gruppe Ehrenamtsmanagement plante wie in den Vorjahren die Jahres-
tagung, die dann leider ebenfalls nicht stattfinden konnte. Regelmafiige
Aufgabe der Arbeitsgruppe Produktentwicklung ist die Begleitung des
Seminarprogramms fiir das Folgejahr. Dariiber hinaus wurden Méglich-
keiten diskutiert, wie trotz der Pandemie Angebote fiir Rheumakranke
aufrechterhalten werden kénnen.

Delegiertenversammlung 2020

Grundgedanke einer Selbsthilfeorganisation ist es, dass jedes einzelne
Mitglied Teil der Gemeinschaft ist und im Rahmen seiner oder ihrer
Méoglichkeiten Anteil am Geschehen im Verband nehmen kann. Dazu
findet vor Ort jadhrlich eine Mitgliederversammlung der ortlichen
Arbeitsgemeinschaft statt, bei der die Mitglieder ihre Anliegen vortragen
und Delegierte wéhlen kénnen, die diese auf Landesebene bei der
jahrlichen Delegiertenversammlung vertreten. Jede Arbeitsgemeinschaft
wahlt dabei zwei bis sechs Delegierte, je nach ihrer Mitgliederzahl.
Dadurch werden die Belange der einzelnen Arbeitsgemeinschaften auf
Landesebene angemessen beriicksichtigt.

Die jahrliche Delegiertenversammlung ist das héchste Beschlussgremium

der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. und beschlief3t

stellvertretend fiir zurzeit Gber 42.000 Mitglieder die Richtung der Ver-

bandsentwicklung. Sie tagt in der Regel einmal jahrlich. Im Jahr 2020

konnte die Delegiertenversammlung pandemiebedingt nicht stattfinden.

Zunachst auf den 9. Oktober, gekoppelt an die Jahrestagung, verschoben,
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Arbeitskreise

AK-Sprecher-
Tagung

musste sie wegen stark steigender Infektionszahlen sehr kurzfristig abge-
sagt werden. Aufgrund einer rechtlichen Ausnahmeregelung fir das Jahr
2020 war die gesetzliche Pflicht zur Durchfihrung mindestens einer jéhr-
lichen Mitgliederversammlung fiir das Jahr 2020 ausgesetzt, so dass der
Ausfall der Delegiertenversammlung keine Konsequenzen zur Folge hatte.

Arbeitskreise / Arbeitskreis-Sprecher-Tagung

Die ortlichen Arbeitsgemeinschaften arbeiten auf regionaler Ebene in
Arbeitskreisen zusammen. Etwa 8-10 Arbeitsgemeinschaften bilden den
Arbeitskreis in einer Region. Insgesamt gibt es elf Arbeitskreise in der
Deutschen Rheuma-Liga NRW. Teilnehmer*innen der AK-Treffen sind Mit-
glieder der erweiterten Leitungsteams, Vertreter*innen verschiedener
Gruppen der Arbeitsgemeinschaften, der oder die zustdndige Haupt-
amtliche im Service fiir Arbeitsgemeinschaften und die Geschaftsfiihrung.
Die Arbeitskreise treffen sich zweimal im Jahr zu Austausch und Diskus-
sion regionaler Fragestellungen.

Jeder Arbeitskreis wahlt eine*n AK-Sprecher¥in, die die auf den Arbeits-
kreisen diskutierten Themen auf der jahrlichen AK-Sprecher-Tagung an
den Vorstand herantragen. So ist gewahrleistet, dass die Arbeit des Vor-
standes sich an den Interessen und Belangen der Arbeitsgemeinschaften
ausrichtet. Die Hinweise und Wiinsche der AK-Sprecher flief}en in die
weitere Vorstandsarbeit ein.

Der Beginn der Covid-19-Pandemie fiel mitten in die Zeit der Friihjahrs-
arbeitskreise. Die Sitzungen der Arbeitskreise in den Regionen Niederrhein
und Sudwestfalen konnten noch stattfinden. Die spéater terminierten
Arbeitskreise in den anderen Regionen von NRW mussten abgesagt
werden.

Die Arbeitskreise im Herbst 2020 konnten als Présenzsitzungen durchge-
fuhrt werden. Den Sitzungen lag ein ausgefeiltes Hygienekonzept zugrun-
de. Neben den AHA-Regeln - Abstand halten, sorgféltige Handhygiene und
Alltagsmaske - wurde auch darauf geachtet, dass Gegenstiande wie z.B.
Kaffeekannen nicht von mehreren Personen ergriffen wurden, sondern
eine Person den Kaffee fiir alle ausschenkte.

Die AK-Sprecher-Tagung 2020 fand am 13. Mai als Telefonkonferenz statt.
Fiir viele der teilnehmenden Ehrenamtlichen war dies der erste Kontakt mit
dieser Form der Zusammenarbeit. Technische Probleme traten nicht auf,
und die telefonische Versammlung verlief in ruhiger und konstruktiver
Atmosphére. Die Rickmeldungen der Ehrenamtlichen waren durchweg
positiv.

Im Mittelpunkt der Tagung standen Fragen im Zusammenhang mit der
Covid 19-Pandemie. Vorrangig war der Themenkomplex, ob, wann und
unter welchen Umstdnden das Funktionstraining wieder aufgenommen
werden konne. Auch Probleme mit der Erreichbarkeit der Vor-Ort-Biiros
wurden benannt. Viele Arbeitsgemeinschaften fiihren die Sprechstunden
in Klinikrdumen oder Seniorenheimen durch. Diese Einrichtungen waren
und sind wahrend der Pandemie nicht mehr fiir externe Nutzende geoff-
net.
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Jahrestagung

Jahrestagung

Das gewdhlte Leitungsteam einer Arbeitsgemeinschaft kann ein Team-
mitglied als Sprecher*in benennen. Bereits seit einigen Jahren ist jedoch
die Entwicklung zu beobachten, dass Arbeitsgemeinschaften ihre Arbeit
ohne Sprecher*in partnerschaftlich untereinander organisieren. Die Stel-
lung der/des AG-Sprecher*in als Mittelpunkt der Arbeitsgemeinschaft wird
in diesen Fallen hinterfragt. Manchmal gibt es auch einfach niemanden, der
eine zentrale Rolle einnehmen mochte.

Aus diesem Grund nahmen bereits in den vergangenen Jahren nicht nur
Sprecher*innen der Arbeitsgemeinschaften an der jéhrlichen Tagung teil.
Arbeitsgemeinschaften ohne eine*n gewahlte*n Sprecher*in entsandten
stets ein interessiertes Teammitglied. Der Vorstand hat dieser Entwicklung
Rechnung getragen und die vormalige AG-Sprecher-Tagung umbenannt in
Jahrestagung.

Die Jahrestagung

o setzt Schwerpunkte in der Arbeit des Verbandes

e bereitet die Entscheidungen des Vorstands vor

e macht Entscheidungen und Entscheidungsgriinde transparent

e bewirkt ein gemeinsames Vorgehen nach innen und auf3en.

Die Jahrestagung 2020 war fiir den 09. und 10. Oktober im Ringhotel am
Stadtpark in Liinen geplant. Nach dem Ausfall der Delegiertenversamm-
lung im Juni war beabsichtigt, diese am 9. Oktober nachzuholen und die
Jahrestagung ausnahmsweise nur als eintagige Veranstaltung durchzu-
fuhren. Beiden Veranstaltungen lag ein ausfiihrliches Hygienekonzept zu-
grunde. Bis zuletzt waren wir davon ausgegangen, beide Veranstaltungen
durchfiihren zu kénnen. In den Tagen vorher stiegen jedoch die Infektions-
zahlen so schnell an, dass die Durchfiihrung der Veranstaltungen nicht
verantwortbar schien. Am 8. Oktober mussten die angemeldeten Teilneh-
menden dann telefonisch liber die Absage informiert werden.

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Die Stiftung wurde durch testamentarische Verfiigung eines Mitglieds aus
Recklinghausen erméglicht. Sie finanziert sich aus Zinsen des Stiftungsver-
mogens und Spenden, die, wie beim gemeinniitzigen Verein, steuerlich
geltend gemacht werden kénnen. Nicht nur grofiere Betrége, die als Zustif-
tung das Stiftungsvermégen und damit die zur Verfiigung stehenden Mittel
mehren, sondern auch kleinere Spenden helfen uns in unserer Arbeit.

Nach dem Willen der Stifterin sollen die zur Verfiigung stehenden Geld-
mittel zur Verbesserung der Lebenssituation Rheumakranker verwendet
werden. Dies realisierte die Stiftung u.a, dadurch, dass sie einkommens-
schwachen Mitgliedern einige Jahre die Teilnahme am Funktionstraining
zu einem stark reduzierten Betrag ermdglichte.



Hauptamtliche
Unterstiitzung der
ehrenamtlichen
Arbeit

Dem Stiftungsrat, der auch den Stiftungsvorstand wébhlt,
gehorten 2020 an:

Rainer Voss (Vorsitzender des Stiftungsrates und Mitglied
des Stiftungsvorstands)

Brigitte Killewald (Vorsitzende des Stiftungsvorstands)

Klaus Asmus (Stellv. Vorsitzender des Stiftungsvorstands)

Alexander Fliithmann
Hildegard Mang
Angelika Wegener

Geschiftsstelle

Die hauptamtliche Geschéftsstelle fiihrt in enger Kooperation mit dem Vor-
stand die Geschafte nach den gesetzlichen und verbandlichen Maf3gaben.
Sie unterstiitzt die Arbeitsgemeinschaften in allen Bereichen der ehren-
amtlichen Arbeit und ist Ansprechpartnerin fiir die Mitglieder.

Die Arbeit in der Geschéftsstelle war im Jahr 2020 erheblich von den Aus-
wirkungen der Corona-Pandemie betroffen. Dies betraf sowohl die organi-
satorische als auch die fachlich Ebene.

Bei der Organisation der Geschéftsstelle musste eine Form der Zusammen-
arbeit gefunden werden, die die Arbeit der Geschéftsstelle sicherstellte. Es
war das Ziel, die Geschéftsstelle in jeder Phase der Pandemie funktions-
fahig zu erhalten. Um dieses Ziel zu erreichen, wurde das Team der
Geschéftsstelle so geteilt, dass in jeder Teamhalfte die Geschéftsfiihrung
sowie Mitarbeitende aller Arbeitsbereiche vertreten waren. Ab Marz 2020
bis November 2020 arbeiteten die Mitarbeitenden der beiden Teams
abwechselnd je eine Woche in der Geschéftsstelle und eine Woche im
Home Office. Als im Herbst die Inzidenz erneut stark anstieg, wurde die
Regelung zum Home Office nochmals ausgeweitet, so dass jede*r
Mitarbeitende nur noch drei Tage in der Geschéftsstelle in Prasenz
arbeitete. Sollte in einem der Teams ein positives Testergebnis oder ein
Coronafall auftreten, miisste sich nur dieses Team in Quarantine begeben.
Das andere Team wiirde die Arbeit in der Geschaftsstelle weiterfiihren.

Die einzelnen Teams haben seit Marz 2020 keinen persdnlichen Kontakt
untereinander. Diese Arbeitsweise bedeutet auch eine Erschwernis in der
Zusammenarbeit. Um den Austausch tiber aktuelle Themen und Fragestel-
lungen zu gewéhrleisten, fanden regelméafiig Besprechungen in Form von
Telefon- und Videokonferenzen statt. Im laufenden Betrieb auftretende
Fragen wurden zeitnah telefonisch mit dem jeweils anderen Team geklart.

Diese sehr spezielle Arbeitsweise stellte alle in der Geschéftsstelle vor eine
Herausforderung. In besonderem Mafle galt dies fiir die beiden neuen
Mitarbeiterinnen, die zum 1. April bzw. zum 1. Mai 2020 ihre Tatigkeit
aufgenommen haben. Trotz der Erschwernisse bei der Einarbeitung haben
beide gut in ihre Arbeitsbereiche hineingefunden. Jedoch konnten sie tiber
ein Jahr lang nicht den gesamten Kreis der Kolleg*innen persénlich
kennen lernen, was sicher eine singulare Erfahrung im Berufsleben ist.
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Sehr unterschiedlich zu den Vorjahren waren auch die Anfragen von Mit-
gliedern und Interessierten in der Geschaftsstelle. Im Vordergrund standen
haufig Anfragen im Zusammenhang mit der Pandemie. Es gingen Nach-
fragen ein, wann das Funktionstraining wieder aufgenommen werden
konne und unter welchen Bedingungen. Auch die Wiederer6ffnung der
Vor-Ort-Biiros mit regelmafigen Sprechzeiten war ein Thema, da die An-
rufenden ihre Verordnung zum Funktionstraining einreichen wollten. Zur
Information der Mitglieder wurden ab dem Sommer 2020 regelmafiig
Mails an die Mitglieder versandt, deren Mailadresse in der Geschéftsstelle
vorlag und in denen die Mitglieder tiber aktuelle Entwicklungen informiert
wurden. Diese Mails dienten nicht nur der Information, sondern waren
auch als Medium der Kontaktpflege gedacht.

Die zeitnahe regelmaflige Information der ehrenamtlichen Teams der
Arbeitsgemeinschaften per Mail iiber alle Entscheidungen und ggf.
Perspektiven gehorte im Berichtsjahr ebenso zu den Hauptaufgaben der
Geschaftsstelle. Die Mails wurden den Ehrenamtlichen sowohl an ihre
privaten Mailadressen gesandt als auch iiber die Arbeitsgemeinschaft
zuganglich gemacht. Es galt, die Fiille an Informationen verstandlich und
Vorstandsentscheidungen transparent zu vermitteln.

Zu den Aufgaben der Geschaftsstelle gehorten auch wahrend der
Pandemie:

e die Mitgliederverwaltung
e das Ehrenamtsmanagement
e die gesamte Buchhaltung und Verwaltung des Vereins

e die Abrechnung der genehmigten Verordnungen im Funktionstraining
mit den Krankenkassen perspektivisch fiir alle Arbeitsgemeinschaften

e die Verwaltung und Abrechnung der Selbstzahlervereinbarungen im
Funktionstraining

e die Unterstiitzung der Ehrenamtlichen in der Kassenfiihrung, der
Abrechnung im Funktionstraining und in technischen Angelegenheiten

o die Bearbeitung von Antragen auf Beitragsbefreiung

e die Beantragung von Mitteln und Erstellung der Verwendungs-
nachweise an die Sozialleistungstrager und andere Férderer

e die Planung, Organisation und Begleitung des umfangreichen
Seminarangebotes fiir Mitglieder, Ehrenamtliche und
Physiotherapeuten

o die Beratung zu Anspriichen und Verfahren im Sozialrecht sowie die
Koordination der anwaltlichen telefonischen Erstberatung fiir
Mitglieder

e die Organisation und Begleitung des Arztlichen Telefonservices

o die Unterstiitzung der Patientenreferent*innen, der Patientenver-
treter*innen in den Ausschiissen der Kassenarztlichen Vereinigungen
und der Ansprechpartner/innen der diagnose- und altersspezifischen
Gruppen
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AG-Service

o die Unterstiitzung und Begleitung 6ffentlichkeitswirksamer
Veranstaltungen und Messen

o die Erstellung von verbandsinternen Rundschreiben, Informations-
materialien fiir die Arbeitsgemeinschaft sowie der Versand von Mit-
gliederschreiben der Arbeitsgemeinschaften

o die Erstellung von Pressemitteilungen landesweit und fiir die
Arbeitsgemeinschaften

e die Redaktion ,,mobil in nrw"

o die Erstellung eines regelmafiigen Newsletters
o die Redaktion und Pflege des Internetauftritts
e die Bearbeitung von Info-Anfragen

e die Umsetzung von Projekten.

Die Mitarbeiter*innen im Service fiir Arbeitsgemeinschaften begleiten die
ehrenamtliche Arbeit vor Ort. Sie beraten, informieren, schulen und unter-
stiitzen die Ehrenamtlichen. Sie helfen bei der Organisation von Arbeits-
ablaufen, der Abrechnung des Funktionstrainings, bei Problemen und der
Initiilerung neuer Angebote.

Im Mai 2020 nahm als neue Mitarbeiterin Claudia Reindl ihre Arbeit im AG-
Service auf. lhr Arbeitsbeginn fiel in eine Phase mit fiir den AG-Service
pandemiebedingt sehr ungewdhnlichen Aufgaben.

Zu dieser Zeit sah es nach einer Perspektive fir die Wiederaufnahme des
Funktionstrainings ab Juni aus. Die Ehrenamtlichen aller Arbeitsgemein-
schaften hatten sich zu einer Neuorganisation unter den Vorzeichen der
Pandemie bereit erklart. Nachdem seitens der Krisengruppe des Vorstands
und des Geschéftsfiihrers ein umfangreiches Hygiene- und Schutzkonzept
erarbeitet worden war, wurde ein Fragebogen erstellt, mit dem ermittelt
wurde, ob die Einrichtungen den definierten Hygienestandard gewéhr-
leisten. Die Therapieeinrichtungen, in denen das Funktionstraining bisher
stattgefunden hatte, wurden angeschrieben, liber das Hygienekonzept
informiert und mussten den Fragebogen ausgefiillt an die Geschéftsstelle
zuriicksenden. Die Einhaltung aller Regeln iiberpriifte der AG-Service
anhand des Fragebogens und erteilte bei Einhaltung aller Standards die
Freigabe.

Die Nachverfolgung der Riickmeldungen erwies sich als hoher Aufwand.
Einige Therapieeinrichtungen hatten inzwischen eigene Hygienekonzepte
erarbeitet, nach denen sie das Angebot machen wollten. Andere Einrich-
tungen waren noch geschlossen und blieben es zum Teil auch, da sie durch
die von den Behdrden angeordnete Schlieflung in wirtschaftliche Schwie-
rigkeiten geraten waren. Dadurch gingen weitere der ohnehin knappen
Therapieplétze verloren.

Die Auslastung der Funktionstrainingsgruppen liegt in normalen Zeiten je
nach Becken- und Raumgréfie zwischen zehn und fiinfzehn Teilnehmende.
Diese Belegung war wegen der geltenden Abstandsregelungen von min-
destens 1,5 Metern zwischen Personen nicht mehr realisierbar. Die Grup-
pen mussten geteilt werden. Hieraus ergab sich ein weiteres Problem.
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Arbeitsgemein-
schaften

Denn durch die Teilung der bisherigen Gruppen war der Bedarf an Thera-
piezeiten plotzlich sehr viel hoher als bisher. Da in den Einrichtungen
jedoch nicht mehr Therapiezeiten zur Verfiigung standen, fanden die
Gruppen im vierzehntagigen Wechsel statt.

Dies bedeutete zwar eine Reduzierung der Therapiezeit um die Hélfte. Fiir
die Teilnehmenden, die die Therapie auf der Grundlage einer genehmigten
Verordnung durchfiihrten, konnte aber eine Losung gefunden werden.
Denn in der Wassergymnastik erhalten Mitglieder, die eine Selbstzahler-
vereinbarung abgeschlossen haben, zusitzliche Ubungszeit, so dass pro
Gruppe ein Zeitfenster von einer halben Stunde zur Verfigung stehen.
Hiermit konnte die zeitliche Reduzierung der Therapie aufgefangen wer-
den. Bei den Selbstzahlenden kam es jedoch zu zahlreichen Kiindigungen
der Vertrage, jedoch nicht in dem Ausmafd wie erwartet.

Arbeitsgemeinschaften

Die ehrenamtliche Arbeit in den Arbeitsgemeinschaften ist die Basis der
Deutschen Rheuma-Liga NRW. Die ehrenamtlichen Teams vor Ort sind das
Herz aller Selbsthilfeaktivitaten.

Eine der Hauptaufgaben der ehrenamtlichen Teams in den Arbeitsgemein-
schaften ist die Organisation des Funktionstrainings. Mit dem ersten
Lockdown im Marz wurde die Therapie erst einmal abgesagt. Als im Juni
die Therapie wieder aufgenommen werden konnte, war der Organisations-
aufwand hierfiir auch bei den Arbeitsgemeinschaften sehr hoch.

Alle Ma3nahmen zur Wiederaufnahme, insbesondere die notwendige Ver-
kleinerung der Therapiegruppen bedeuteten fiir die Ehrenamtlichen in den
Arbeitsgemeinschaften eine vollstandige Neuorganisation des Funk-
tionstrainings. Samtliche Teilnehmer*innen waren anzurufen und bei
Interesse an einer Weiterfithrung der Therapie in die kleineren Gruppen
einzuteilen. Die Ehrenamtlichen waren sehr bemiiht, den Vorstellungen
der Teilnehmer*innen entgegenzukommen. Jedoch war dies nicht in
jedem Fall moglich.

Leider konnte das Funktionstraining auf dieser Basis nur fiinf Monate
durchgefiihrt werden. Danach stiegen die Infektionszahlen erneut stark an.
Das Funktionstraining musste zum zweiten Mal ausgesetzt werden. Dies
war extrem bedauerlich sowohl fiir die Teilnehmenden als auch wegen des
hohen Arbeitseinsatzes fiir die ehrenamtlichen Teams.

Da personliche Begegnungen wéhrend der Pandemie nicht oder nur sehr
eingeschrankt méglich und Aktivitdten weitgehend ausgesetzt waren, kam
die Teamarbeit vor Ort praktisch zum Erliegen. Dies hatte leider auch zur
Folge, dass in vielen Arbeitsgemeinschaften Ehrenamtliche ihr Engagement
beendeten. Es wird eine der Herausforderungen in der Zeit nach der Pan-
demie sein, Rheumakranke in NRW fiir ein ehrenamtliches Engagement
zugunsten anderer Rheumakranker zu motivieren.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bedankt sich bei allen Ehrenamtlichen fiir
ihren grof3en Einsatz im Jahr 2020.
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Mitg|iedschaft

Ein starker Zusammenbhalt: Unsere Mitglieder

Zum Stichtag 1. Januar 2021 hatte die Deutsche Rheuma-Liga NRW 42.073
Mitglieder. Im Vergleich zum Vorjahr sind dies 2.840 Mitglieder weniger.

Eine gewisse Schwankungsbreite der Mitgliederzahl ist die Regel. In
normalen Jahren sind die Austritte von Mitgliedern und Neueintritte etwa
im Gleichgewicht. Auf das Jahr 2020 trifft dies nicht zu. Einer Zahl von
4.811 Kiindigungen stehen nur 2.661 Neueintritte gegeniber.

Dies ist erstaunlich, denn angesichts stark eingeschrankter Angebote und
Aktivitaten wére eine hohere Zahl von Austritten zu erwarten gewesen. Ein
groles Dankeschon an die Mitglieder dafiir, dass sie uns auch in
schwierigen Zeiten die Treue halten!

Nachvollziehbar ist auch die geringere Zahl an Neueintritten. Viele Mit-
gliedschaften kommen im Zusammenhang mit der Verordnung von Funk-
tionstraining zustande. Im Pandemiejahr sind Arztbesuche jedoch zuriick-
gegangen, und da das Funktionstraining nicht stattfinden konnte, haben
viele Arzt*innen zuriickhaltend verordnet.

Dennoch hat eine nennenswerte Anzahl Betroffener sich auch 2020 fiir
eine Mitgliedschaft in unserem Verband entschieden. Denn eine chro-
nische Erkrankung wirft viele Fragen auf. Wissen hilft, sich der Erkrankung
nicht ausgeliefert zu fiihlen und tragt dazu bei, das Leben mit den
Auswirkungen der Erkrankung besser zu bewadltigen. Mitglieder erhalten
sechsmal im Jahr die Verbandszeitschrift mobil mit wissenswerten
Informationen rund um Rheuma, Merkblatter und Broschiiren gehen auf
einzelne Diagnosen ein, und fiir individuelle Fragen steht der Arztliche
Telefonservice der Deutschen Rheuma-Liga NRW zur Verfiigung. In
Seminaren erhalten Betroffene alle wichtigen Informationen iber ihre
Erkrankung, und in alters- und diagnosespezifischen Gesprachskreisen
tauschen Betroffene ihre Erfahrungen aus und unterstitzen sich
gegenseitig mit hilfreichen Tipps fur den Alltag. Gemeinsame Freizeitakti-
vititen mit Gleich- oder Ahnlich-Betroffenen sind von besonderem Wert,
weil niemand lange Erkldrungen zu seinen Einschrankungen abgeben
muss. Eine grofie Zahl von Mitgliedern ist auch deshalb von Bedeutung, da
ein grofier Verband eher gehoért wird und die Interessen seiner Mitglieder
deutlicher vertreten kann.

Der Zusammenbhalt in unserer Hilfs- und Selbsthilfegemeinschaft kann zur
Krankheitsbewéltigung beitragen. Die Wirkung ist erwiinscht - ohne Risi-
ken und Nebenwirkungen.
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Sozial

Unabhéngig

Interessenneutrale Finanzierung

Die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. finanziert sich aus
Mitgliedsbeitragen, Spenden, Erbschaften und Férderungen der Renten-
versicherungstrager und Krankenkassen.

Die Selbsthilfeférderung sowohl landesweit als auch fiir die 6rtliche Ebene
wird zentral von der Geschéftsstelle beantragt und verwaltet. Auf der
ortlichen Ebene bedeutet dies eine grofle Entlastung, da die Ehren-
amtlichen die Aufgaben der Beantragung und Abrechnung der Mittel nicht
noch zusétzlich erbringen missen. Durch die zentrale Mittelbeantragung
ist dartiber hinaus ein Uberblick iiber die beantragten Mittel vorhanden.

Immer schwierig und aufwéandig ist die Beantragung von Projektmitteln
aus der Selbsthilfeférderung. Diese werden nicht zentral von der Ge-
schéaftsstelle, sondern jeweils von den Ehrenamtlichen vor Ort beantragt
und abgerechnet. Hierfiir muss eine zuséatzliche Selbsthilfeaktivitat
angeboten werden, wozu nicht jede Arbeitsgemeinschaft personell in der
Lage ist. Auch wird nicht jede zusétzliche Aktivitat von den Krankenkassen
als Selbsthilfeangebot anerkannt. Fir die Ehrenamtlichen in der
Arbeitsgemeinschaft vor Ort bleibt es immer ein Prozess des Abwégens, ob
sie die mit einem Projektantrag verbundene Arbeit leisten kénnen.

Durch den Testamentsratgeber ,,Gutes tun, das bleibt", den die Deutsche
Rheuma-Liga Bundesverband fiir die Landes- und Mitgliedsverbénde er-
stellt hat, wurde dariiber hinaus die Méglichkeit einer pietdtvollen Einwer-
bung solcher Mittel geschaffen. Der Ratgeber beantwortet alle Fragen rund
um Testamentsspenden und wird von uns ausschlief3lich auf Nachfrage mit
einem angemessenen Begleitschreiben verschickt. Das Interesse an der
Broschiire ist iberraschend: Im Jahr 2020 haben wir die Broschiire 21 Mal
verschickt. Das sind drei Broschiiren mehr als im Vorjahr.

Mitglieder mit geringem Einkommen waren auch 2020 vom Mitgliedsbei-
trag befreit. Zudem regelt die Satzung der Deutschen Rheuma-Liga NRW,
dass die Mitgliedschaft von Kindern und Jugendlichen unter 18 Jahren
beitragsfrei gefiihrt wird. Die Solidaritat in unserer Gemeinschaft ermog-
licht diese sozialen Regelungen. Ohne eine hohe Mitgliederzahl ware diese
solidarische Unterstiitzung nicht moglich.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ist unabhdngig und allein den
Rheumakranken verpflichtet. Klare Richtlinien zur Zusammenarbeit mit
Forderern und Wirtschaftsunternehmen garantieren Unabhangigkeit und
Neutralitdt von Informationen und verhindern eine Einflussnahme von
Férderern auf Positionierungen und Ausrichtungen des Verbandes.

Selbsthilfe ist politisch gewollt, ihre Kompetenz wird zunehmend nachge-
fragt. Doch sind Selbsthilfe und Ehrenamt nicht gleichbedeutend mit
Kostenfreiheit. Zu ihrer Absicherung bedarf es der kontinuierlichen, ver-
lasslichen Finanzierung. Diese zu sichern ist die Aufgabe der Mitglieder,
aber auch aller Akteure im Gesundheitswesen. Im Hinblick auf Neumit-
glieder als auch auf unsere Unterstiitzer miissen wir von uns und unserer
Arbeit Uberzeugen, unsere Qualitdt herausstellen und Selbsthilfeakti-
vitdten als unverzichtbar im Leben mit einer chronischen Erkrankung
etablieren.
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AKTIV GEGEN RHEUMA -

ICH BIN DABEI!‘ ‘

Trockengymnastik

Wirtschaftlichkeit

Wassergymnastik

Ehrenamt in Pandemiezeiten

Die Hilfs- und Selbsthilfeaktivitaten der Deutschen Rheuma-Liga NRW sind
landesweit breit gefachert. Die Aktivitaten vor Ort richten sich nach den
Rahmenbedingungen vor Ort und den zeitlichen Méglichkeiten der Ehren-
amtlichen. Hierbei gilt: Je mehr Menschen sich vor Ort engagieren, umso
breiter kann das Unterstiitzungsangebot fiir Rheumakranke ausgebaut
werden.

Im Jahr 2020 konnte pandemiebedingt nur ein Teil der folgenden Aktivi-
taten erbracht werden.

Funktionstraining

Das Funktionstraining ist eine spezielle Bewegungstherapie in Gruppen fiir
Rheumakranke, die zum Erhalt der Beweglichkeit beitragt und entweder
als Trockengymnastik oder in 30° warmem Wasser durchgefiihrt und von
einer / einem Physiotherapeut*in angeleitet wird. Bei Vorliegen einer arzt-
lichen Verordnung ibernehmen die gesetzlichen Krankenkassen die
Kosten der Therapie fiir einen begrenzten Zeitraum. Nach Ablauf dieser
Zeit konnen Mitglieder der Deutschen Rheuma-Liga NRW die Therapie mit
einer Selbstzahlervereinbarung fortsetzen.

Das Funktionstraining ist eine Aktivitat der Selbsthilfe. Es wird ehren-
amtlich organisiert von Menschen, die meist selbst von einer rheuma-
tischen Erkrankung betroffen sind und die Anforderungen daher genau
kennen, die die rheumatische Erkrankung an die Ubungen und die Raum-
lichkeiten stellt. So erhdlt das Funktionstraining seine unverwechselbare
Qualitat. Die Gruppen therapieren teils tGber Jahre zusammen, so dass
zwischen den Mitgliedern der Gruppe auch persénliche Beziige entstehen.
Dies fordert den Austausch untereinander, liber die Probleme, aber auch
tiber Losungsmoglichkeiten. Hierdurch wird die gemeinsame Krankheits-
bewaltigung gefordert.

Die Dimensionen im Funktionstraining - in normalen Jahren landesweit
etwa 33.000 Teilnehmer in fast 3.000 Gruppen - erfordern eine wirtschaft-
liche Organisation und Durchfiihrung. Je nach den Rahmenbedingungen
vor Ort, wie z.B. der personellen Ressourcen der Ehrenamtlichen oder des
ausreichenden Vorhandenseins geeigneter Therapieeinrichtungen, ist es
nicht immer méglich, geniligend Plétze vorzuhalten, so dass vor Ort in
vielen Fallen die Notwendigkeit besteht, Wartelisten fithren zu miissen.
Neue Gruppen werden erst dann eingerichtet, wenn geniigend Anmeldun-
gen auf der Warteliste stehen und die Gruppe von Beginn an ausgelastet
ist.

Die wirtschaftliche Organisation und Durchfiihrung des Funktionstrainings
ist umso bemerkenswerter, da es in vollem Umfang ehrenamtlich organi-
siert wird. Hier zeigt sich der hohe Grad an Verantwortung, den die in un-
serem Verband Engagierten mit ihrem ehrenamtlichen Engagement ver-
binden.
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Ehrenamtliche
Angebote

Information

Trotz aller Anstrengungen der Ehrenamtlichen bei der Organisation des
Funktionstrainings stehen wir seit vielen Jahren den gleichen Herausforde-
rungen gegeniiber. In den letzten Jahren hatten wir regelméafliig mit Bader-
schliefungen zu kampfen mit der Folge einer Verringerung geeigneter
Therapieplatze. In den letzten Jahren ist es auch zunehmend schwerer ge-
worden, Physiotherapeut*innen fiir die Durchfilhrung des Funktions-
trainings zu gewinnen. Denn der Beruf des Physiotherapeuten scheint
inzwischen ein Mangelberuf zu sein. Hinzu kommt, dass die Auslastung
von Physiotherapeut*innen in den Kliniken vergangenen Jahren ange-
stiegen ist, so dass diese weitere Aufgaben kaum noch iibernehmen koén-
nen.

Inzwischen wird bundesweit liber eine Neuorientierung im Funktions-
training nachgedacht, die neue medizinische Erkenntnisse einbeziehen
und das Konzept erweitern soll. Es bleibt auflerdem abzuwarten, wie sich
die Situation im Funktionstraining nach der Pandemie entwickeln wird. Die
Nachfrage ist ungebrochen hoch und die Einschrankungen durch die
Pandemie zeigten deutliche, wie sehr rheumakranke Menschen auf diese
Bewegungstherapie angewiesen sind und wie schnell sich Funktionsein-
schrankungen oft auch verschlechtern, wenn das Angebot nicht gemacht
werden kann. Das wissen wir aus vielen Anrufen von Mitgliedern. Jedoch
muss sich erst noch zeigen, ob eine Wiederaufnahme mit den Rahmen-
bedingungen, wie sie vor der Pandemie bestanden, liberhaupt mdglich
sein wird. Fraglich ist auch, ob wirklich alle vormaligen Teilnehmenden in
die Therapie zuriickkehren werden.

Kreative Selbsthilfe

Ziel aller ehrenamtlichen Aktivitaten ist die Verbesserung der Versorgung
und der Lebensqualitdit Rheumakranker. Landesweit engagieren sich mehr
als 1.000 Ehrenamtliche, die in der Regel selbst von einer rheumatischen
Erkrankung betroffen sind. Alle Angebote werden vom Team einer Arbeits-
gemeinschaft organisiert, das aus eine*r AG-Sprecher*in, eine*r Kassen-
wart*in und ihren jeweiligen Stellvertretungen sowie den zustandigen
Mitarbeiter*innen fiir Offentlichkeitsarbeit und die Organisation des
Funktionstrainings besteht. Manche Arbeitsgemeinschaften haben diese
Aufteilung jedoch aufgegeben. Sie verstehen sich als Team und organisie-
ren die Arbeitsteilung untereinander. In den Gruppen im Funktionstrai-
ning engagieren sich Teilnehmende als Gruppensprecher¥*innen, und in
vielen Arbeitsgemeinschaften gibt es Ansprechpartner*innen fiir Fibro-
myalgie und andere diagnosespezifische Gruppen. Diese Ehrenamtlichen
planen und organisieren ein vielfaltiges Unterstiitzungsangebot:

In den g9 ortlichen Arbeitsgemeinschaften finden regelmafiig Sprechstun-
den statt. Hier informieren Ehrenamtliche tiber das Angebot der Rheuma-
Liga, tiber Erkrankungen und ihre Behandlungsmoglichkeiten und geben
Auskunft Giber Wege im Gesundheitssystem. Erganzt wird dieses Angebot
durch vielféltige Broschiiren und Merkblétter zu allen Themen, die im
Zusammenhang mit rheumatischen Erkrankungen von Bedeutung sein
konnen. Denn informierte und handelnde Patient*innen sind ein Ziel der
Arbeit unseres Verbandes.
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Biiroarbeit in der Pandemie

Begegnung

Erganzende
Bewegungsangebote

Gesprachsgruppen

Treffen der
Vaskulitisgruppe

Beratung

Die qualifizierten
Berater/innen erhalten ein
Handbuch zum Nachlesen
aller Informationen

Die personlichen Sprechstunden vor Ort konnten im Berichtsjahr nicht
keiten, ihren Mitgliedern weiterhin zur Verfligung zu stehen. In vielen
Arbeitsgemeinschaften wurden telefonische Sprechstunden angeboten. An
den anderen Tagen hatten Mitglieder und Interessierte die Moglichkeit, ihr
Anliegen auf einen Anrufbeantworter zu sprechen, und erhielten einen
Rickruf.

Personliche Begegnungen waren 2020 ab Marz fast das ganze Jahr
hindurch nicht mehr méglich. Jedoch wurde intensiv nach Méglichkeiten
digitaler Begegnungen recherchiert. Hier stand insbesondere die Frage des
Datenschutzes im Mittelpunkt, da Gesundheitsdaten und der Austausch
uber krankheitsbezogene Themen besonders schiitzenswert sind. Die
bekannten amerikanischen Anbieter schienen hierfir nicht geeignet.
Jedoch wurde eine Software gefunden, die den Anforderungen der
Européischen Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) geniigt, so dass ab
Jahresende die ersten digitalen Begegnungen stattfinden konnten.

In den Friihjahrs- und Sommermonaten 2020 waren ergdnzende Bewe-
gungsangebote im Freien erlaubt und wurden in manchen Arbeit-
sgemeinschaften angeboten. Ab dem Herbst war dieses Angebot wegen
der rechtlichen Bestimmungen nicht mehr moglich. Jedoch gab es digitale
Bewegungsangebote der Rheuma-Liga im Internet.

In diagnose- und altersspezifischen Gespréachskreisen kénnen sich Betrof-
fene in einem Kreis von Menschen in vergleichbaren Lebenssituationen
austauschen. Im Jahr 2020 wurde ein landesweiter digitaler Gespréchs-
kreis fiir Betroffene einer seltenen rheumatischen Erkrankung ins Leben
gerufen. Ein weiterer landesweiter Gesprachskreis fiir Betroffene einer
Fibromyalgie war in Planung und findet inzwischen statt. Auch einige
Arbeitsgemeinschaften bieten Treffen und Gesprachskreise digital auf
lokaler Ebene an. Es existiert aufderdem ein liberregionaler Gesprachskreis
fir Betroffene einer Vaskulitis, der sich regelméRig trifft. Die Mitglieder
lieRen den Kontakt untereinander auch wahrend der Pandemie nicht
abreiflen und trafen sich personlich, solange dies méglich war. Danach
organisierten sie digitale Treffen.

In vielen Féllen duflern Betroffene den Wunsch nach einem ausfiihr-
licheren Gespréach aufderhalb des Gruppengeschehens, in dem sie zu per-
sonlichen Fragen der Krankheits- und Lebensbewiéltigung beraten werden.
Solche Gesprache sind nicht immer leicht zu fiihren. Sie erfordern
Kenntnisse in der Gesprachsfiihrung genauso wie die Fahigkeit, sich
gegeniiber den gehorten Problemen abgrenzen zu kénnen. Diese Bera-
tungsgesprache, die lber die reine Informationsvermittlung hinausgehen,
werden daher ausschliefllich von hierfiir ausgebildeten Ehrenamtlichen
ibernommen.

Das Angebot der ,Qualifizierten Rheuma-Beratung" wurde auch 2020 auf-
rechterhalten. Im Lockdown konnten die Geprache nur telefonisch statt-
finden. Es waren 56 ausgebildete Berater*innen in den Arbeitsgemein-
schaften aktiv, acht weitere befanden sich in der Ausbildung. Ratsuchende
erreichen die Berater*innen iiber die Mailadresse ihrer Arbeitsgemein-
schaft und tiber spezielle Beratungstelefonnummern.
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Nimm dein Leben in die Hand!

Besondere Aufgaben

Zwei Beraterinnen engagieren sich in speziellen Bereichen: Eine Beraterin,
die selbst mit einer seltenen rheumatischen Erkrankung lebt, bietet neben
der Beratung fiir Ratsuchende aus ihrer Arbeitsgemeinschaft auch eine
spezielle Beratung fiir diese Zielgruppe an. Fiir die Kontaktaufnahme steht
eine separate Mailadresse zur Verfiigung: seltene@rheuma-liga-nrw.de.
Junge Betroffene erreichen eine junge Rheuma-Beraterin uber
hallo@jungundrheuma.nrw.

Landesweit wird den Mitgliedern dartiber hinaus ehrenamtlich telefon-
ische Beratung bei medizinischen Fragen durch Rheumatolog*innen im
wochentlich stattfindenden ,Arztlichen Telefonservice* und auf Anfrage
bei sozialrechtlichen Fragen durch eine Fachanwaltin fiir Sozialrecht ange-
boten.

Das Angebot der Selbstmanagementkurse richtet sich in erster Linie an neu
betroffene Rheumakranke, die die Erkrankung fiir sich angenommen und
damit begonnen haben, ihr Leben darauf einzustellen. lhnen wird von
speziell geschulten und mit langjahriger eigener Krankheitserfahrung aus-
gestatteten Ehrenamtlichen in einem Selbstmanagementkurs vermittelt,
wie sie ihr weiteres Leben angepasst an ihre individuelle Lebenssituation
aktiv gestalten konnen. Die Kurse finden zweimal im Jahr als landesweites
Angebot sowie auch bei Bedarf wohnortnah statt. An einem Konzept fiir
einen Online-Kurs wird gearbeitet.

Weitere Selbsthilfeaktivititen wie z.B. Ergotherapie, psychologische
Schmerzbewaltigung, Entspannungskurse und gemeinsame Freizeitange-
bote konnten im Jahr 2020 pandemiebedingt nicht angeboten werden.
Auch die Rheuma-Treffs mit Vortragen und Rheuma-Cafés in Klinken
mussten leider ausfallen.

Uber die genannten Bereiche hinaus gewinnen die Interessenvertretung
und die Offentlichkeitsarbeit zunehmend an Bedeutung. Aufgabenfelder in
diesen Bereichen sind z.B.

o die Interessenvertretung in Gremien der regionalen Gesundheitspflege
e die Teilnahme an Round-Table Gesprachen

e die Kooperation mit anderen Verbanden

e die Teilnahme an Qualitatszirkeln

e die Patientenvertretung in den Ausschiissen der Kassenarztlichen
Vereinigungen

e die Mitwirkung an Fort- und Ausbildungsangeboten von Arzten und
anderen Berufsgruppen im Gesundheitswesen

o die Teilnahme an regionalen und tiberregionalen Veranstaltungen und
e die Maflnahmen zur Mitgliedergewinnung und -bindung.
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Rheuma trifft alte und junge Menschen

AG g0

Familien mit
einem
rheumakranken
Kind

Padagogisches
Reiten

Selbsthilfe fiir jedes Alter

Ein erheblicher Teil unserer Mitglieder ist hheren Lebensalters. Es ist ein
Anliegen des Verbandes, Angebote fiir dltere, oft langjahrige Mitglieder zu
entwickeln, um die Bindung an den Verband und die erlebte Gemeinschaft
vor Ort nicht verloren gehen zu lassen. Dies driickt sich insbesondere in
einem sehr erfolgreichen Seminarangebot fiir Betroffene ab 70 Jahren aus,
das wir seit 2008 durchfiihren und das immer ausgebucht und mit einer
Warteliste versehen ist. Dieses Seminar ,Man misste noch mal 20 sein“
war auch fiir das Jahr 2020 geplant, fiel aber leider dem Corona-Virus zum
Opfer.

In einigen Arbeitsgemeinschaften ist seit vielen Jahren ein Besuchsdienst
fir schwerstbetroffene und &ltere Rheumakranke eingerichtet. Einige
Arbeitsgemeinschaften bieten auch Hockergymnastikgruppen an, um Alte-
ren weiterhin die Moglichkeit der Bewegung zu erhalten, Seniorentanz-
gruppen oder gesellige Sonntagsfriihstiicke fiir Altere. Wie alle Aktivititen
mit persénlichen Begegnungen war dies 2020 nicht méglich.

Die Unterstiitzung fiir Familien mit einem rheumakranken Kind und junge
Rheumatiker*innen unter 35 Jahren findet unter dem Dach der iiber-
regional arbeitenden AG 9o statt. Die Deutsche Rheuma-Liga NRW
unterstiitzt die Anliegen und Vorhaben der AG go. Denn die Probleme
rheumakranker Kinder, Jugendlicher und ihrer Eltern sind besonders und
unterscheiden sich deutlich von denen alterer Rheumakranker. Die schu-
lische Ausbildung, Fragen der Berufswahl und der Familiengriindung sind
eng an das Lebensalter gekoppelt. Diese Lebenssituation bedarf beson-
derer Begleitung und Betreuung, die im Verband durch eine spezialisierte
Sozialarbeiterin geleistet wird.

Die Anerkennung der besonderen Lebenslage von Familien mit einem
rheumakranken Kind und jungen Rheumatiker*innen driickt sich auch
darin aus, dass im Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW die Position
eines Beisitzers der AG 9o vorbehalten ist. Diese Position wird seit 2019
von der Mutter eines rheumakranken Kindes eingenommen.

Selbsthilfeaktivitaiten in NRW finden z.B. in den ortlichen Elternkreisen
statt. Diese sind Ansprechpartner fir Familien, die neu mit der Diagnose
ihres Kindes konfrontiert sind, stehen fiir Begleitung und Unterstiitzung
zur Verfigung und helfen bei der Neugriindung von Elternkreisen. Trag-
fahige Elternkreise sind im Zusammenhang mit dem Projekt ,Familien
starken - Reittherapie fiir rheumakranke Kinder* entstanden.

Fiir das Jahr 2020 war geplant, das erlebnispadagogisch und reitthera-
peutisch orientierte Bewegungsangebot fiir rheumakranke Kinder und
Jugendliche weiter auszubauen. Der Standort in Eschweiler, der zur
Arbeitsgemeinschaft Aachen gehért, sollte innerhalb der Region wechseln,
um neuen Familien mit einem rheumakranken Kind die Teilnahme an
diesem Angebot ohne lange Fahrzeiten zu erméglichen. Jedoch war ein
Standortwechsel aufgrund der allgemeinen Situation nicht sinnvoll. Die
Reittherapie in Eschweiler auf dem Lohner Hof, der als therapeutische
Einrichtung anerkannt ist, wurde nach den Richtlinien der Coronaschutz-
verordnung bis in den August hinein weitergefiihrt.
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Bewegung im Wasser tut den
Kindern gut

Familienseminar

An den Standorten in Meerbusch und Refrath finden keine erlebnispada-
gogischen Reit-Gruppen mehr statt. Diese sollten 2020 wieder aktiviert
werden, was aufgrund der Pandemie nicht moglich war.

In Diisseldorf war eine reittherapeutische Gruppe mit sechs Familien aktiv.
Aufgrund der beiden Corona-Lockdowns konnten dort nur wenige reit-
therapeutische Einheiten im ersten Quartal 2020 und in der Zeit zwischen
den beiden Lockdowns durchgefiihrt werden. Eine zweite Gruppe mit zu-
nachst drei Familien rheumakranker Kinder im Kindergarten- und Grund-
schulalter sollte ab Winter 2020 eingerichtet werden. Diese Familien konn-
ten sich pandemiebedingt nur zu einem ersten Schnupperangebot auf dem
Reiterhof treffen.

Die Finanzierung wurde bislang in allen Gruppen iiber eine geringe
Eigenbeteiligung der Familien, Spendengelder und aus Eigenmitteln der
Rheuma-Liga NRW bestritten. Fiir die beiden Diisseldorfer Gruppen war
eine finanzielle Férderung der ,,Diisseldorfer Kindertraume* zugesagt.

In Kooperation mit Menschenskinder e.V. beteiligten sich vor dem Aus-
bruch der Pandemie rheumakranke Kinder an einer physiotherapeutisch
begleiteten Wassergruppe. Danach konnte die Gruppe leider nicht mehr
stattfinden.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW legt groflen Wert auf die Unterstiitzung
von Familien mit einem rheumakranken Kind. Die Arbeit der Elternkreise
wird von einer hauptamtlichen Diplom-Sozialarbeiterin begleitet. Diese
informiert auch in Schulen und Kindergérten tiber rheumatische Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter, berdt Eltern, Familien, Angehdrige
und Fachpersonal, kooperiert mit Kinder- und Jugendrheumatologen,
Fachkliniken und Kinderarzten.

Weitere Aufgaben iibernimmt sie in den Bereichen der Information,
Beratung und Unterstiitzung, in der Offentlichkeitsarbeit und der Koope-
ration mit Kliniken, Ambulanzen, padiatrischen Rheumatologen, mit den
Einrichtungen im Bildungswesen, im Sozial- und Jugendhilfewesen und
anderen &ffentlichen Stellen.

Auch die Planung, Organisation und Begleitung von Veranstaltungen und
Seminaren fiir Kinder, Jugendliche und Familien gehéren zu ihren Auf-
gaben. In jedem Jahr wird ein Seminar fur Familien mit einem rheuma-
kranken Kind angeboten sowie die ,Extratouren“, ein Wochenende fiir
altere Kinder und Jugendliche.

Die Extratouren konnten leider 2020 nicht stattfinden. Das Familiensemi-
nar jedoch konnte vom 4. bis 6. September 2020 im Naturfreundehaus in
Lieberhausen mit neun Familien durchgefiihrt werden. Erstmalig gab es
eine Warteliste weiterer interessierter Familien, deren Teilnahme wir leider
nicht zulassen durften. Grund war die mangelnde Kapazitat der Aufent-
haltsraume, die eine groflere Gruppe unter Abstands- und Hygiene-
regelung nicht hatte aufnehmen kénnen.
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Familienseminar 2020: Wegen
Corona wurden viele Aktivitdten
ins Freie verlegt.

Digitale
Elternabende

Jung sein mit
Rheuma

Die einzuhaltenden Infektionsschutzregelungen forderten viel Flexibilitat
von allen Beteiligten. Bei den Mahlzeiten wurden die Tische familienweise
belegt. Kurzerhand wurde der fiir Samstagvormittag geplante Elternkreis
als ,, Talk- and Walk-Meeting" ins Freie verlegt, was von den ,neuen* Eltern
in wechselnden ,,Walking-Runden* sehr gut aufgenommen wurde.

Die Kinder und Jugendlichen erkundeten den Wald auf ihre eigene Art. An-
schlieflend konnten potenzielle Wanderer im Wald geheimnisvolle Baum-
wesen und gruselige Waldgeister finden.

Weitere Aktionen waren ein Ausritt der Kinder und Jugendlichen auf
Pferden des Listerhofs in Meinerzhagen sowie ein Vortrag zum Thema
~Moglichkeiten und Grenzen der Ergotherapie in der Kinderrheumato-
logie*.

Auch wenn die Digitalisierung der Eltern- und Familienarbeit einen grof3en
Gewinn fur Austausch und Kommunikation darstellt: den Diisseldorfer
Kinder- und Jugend- Rheuma-Tag, der in 2020 zum 6. Mal stattgefunden

hatte und der ebenfalls coronabedingt ausfallen musste, kann sie natiirlich
nicht ersetzen.

Um den Eltern rheumakranker Kinder trotzdem zu erméglichen, sich auf
unkompliziertem Weg mit Experten der Kinder- und Jugendrheumatologie
auszutauschen, konnten in Kooperation mit der Universitatskinderklinik
Diisseldorf, vertreten durch Herrn Dr. Prasad Oommen, leitender padia-
trischer Oberarzt und Kinderrheumatologe im Herbst und Winter 2020
zwei Online-Elternabende jeweils an einem Werktag durchgefiihrt werden.
Neun bzw. elf Familien nahmen an diesen digitalen Angeboten teil. Dr.
Oommen stand mit dem interdisziplindren Team der kinderrheumato-
logischen Ambulanz fiir Fragen der Eltern zur Verfigung. Schwerpunkt-
mafdig wurden nach den Impulsvortragen medizinische und psychosoziale
Themen behandelt. Es wurde deutlich, wie hoch die Beanspruchung in
Familien mit einem rheumakranken Kind gerade in der Zeit der Pandemie
ist. Zu der Belastung, die die rheumatische Erkrankung des Kindes ohnehin
schon mit sich bringt, kamen 2020 noch die unklaren Betreuungs- und
Schulsituationen hinzu, die eine Vereinbarkeit von Familie und Beruf fast
unmoglich machten. Fiir 2021 sind weitere Elternabende geplant.

Die jungen Rheumatiker*innen waren 2020 sehr aktiv und brachten eine
neue Webseite speziell fiir junge Menschen mit Rheuma an den Start. Fiir
das Jahr 2020 war aufierdem ein ,,Markt der Méglichkeiten* geplant gewe-
sen, der junge Rheumatiker*innen mit Ehrenamtlichen der Arbeitsgemein-
schaften fiir einen gegenseitigen Austausch zusammenbringen sollte.
Coronabedingt wurde diese Veranstaltung auf das Jahr 2022 verschoben.
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Diagnosespezifische Angebote

Rheuma hat viele Gesichter - unsere Hilfe auch. Diagnosespezifische Ange-
bote sind fester Bestandteil unserer Arbeit.

Im landesweiten Seminarprogramm werden regelmafSig Fortbildungen fiir
Betroffene verschiedener Diagnosen angeboten. Im Jahr 2020 richteten
sich die geplanten Seminare an Betroffene einer rheumatoiden Arthritis,
einer Psoriasis Arthritis, einer Arthrose, einer Fibromyalgie und mit selte-
nen rheumatischen Diagnosen.

Betroffene einer Fibromyalgie werden nicht immer ernst genommen, was
tiber die krankheitsbedingten Einschrankungen hinaus ein grof3es Problem
darstellt. Fiir die Behandlung werden sie immer ofter an Allgemein-
mediziner verwiesen. Der Gespréachs- und Beratungsbedarf dieser Betrof-
fenengruppe ist sehr hoch. Landesweit gab es in etwa der Hélfte der
Arbeitsgemeinschaften Ansprechpartner*innen und Gesprachskreise fiir
Fibromyalgie-Erkrankte.

An bundesweiten Veranstaltungen, z.B. dem bundesweiten Treffen der
Ansprechpartner*innen fiir seltene Erkrankungen, das 2020 online statt-
fand, nimmt ein Vorstandsmitglied als Multiplikator*in teil. Die Ergebnisse
dieser Tagungen flief3en in die Arbeit auf Landesebene ein.

Information und Aufkldrung

Die ehrenamtlich organisierten Angebote zur Krankheitsbewaltigung wer-
den ergénzt durch professionelle Leistungsangebote. Diese sind:

o die Verbandszeitschrift mobil, mit einem speziellen Informationsteil
aus NRW - fiir jedes Mitglied sechs Mal im Jahr. In der Februarausgabe
von mobil in nrw veroffentlichen wir einen Riickblick auf das
vorhergehende Jahr mit den Aktivitaten der Arbeitsgemeinschaften, so
dass die Mitglieder einen Eindruck vom vielfaltigen Engagement vor
Ort bekommen.

e Broschiiren und Merkblatter zu verschiedenen rheumatischen Erkran-
kungen und zu von der Krankheit beeinflussten Lebensbereichen

e Seminare fiir Betroffene zu verschiedenen Diagnosen und zum
Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung

e Seminare fiir Ehrenamtliche zur Qualifikation im Ehrenamt
e  Waodchentlicher arztlicher Telefonservice

e Telefonische Erstberatung in sozialrechtlichen Angelegenheiten durch
eine Fachanwiltin fur Sozialrecht. Dieses Angebot richtet sich aus-
schlief3lich an Mitglieder.
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Die Deutsche Rheuma-Liga NRW bietet in jedem Jahr ein umfangreiches
Seminarprogramm an, das sich an Betroffene, Ehrenamtliche und
Physiotherapeut*innen, die fiir die Deutsche Rheuma-Liga NRW das Funk-
tionstraining anbieten, richtet. Leider konnten viele Seminare
coronabedingt nicht stattfinden. Die ausgefallenen Seminare sollen 2021
nachgeholt werden, wenn dies moglich ist.

Seminare fiir Betroffene bieten neben Information und Austausch gegen-
seitige Unterstiitzung und die Stdrkung der eigenen Kompetenz. Sie
werden  von  erfahrenen  Fachreferent*innen  geleitet.  Die
Teilnehmer*innen leisten hierzu einen Eigenanteil. Nicht-Mitgliedern
stehen die Seminare zu einem héheren Eigenanteil offen.

Bei den Patientenseminaren konnte nur der Grundkurs fir
Fibromyalgieerkrankte vor dem Ausbruch der Pandemie durchgefiihrt
werden.

Trotz Corona konnten in sechs Seminaren 105 Ehrenamtliche qualifiziert
und weitergebildet werden. Folgende Seminare fiir Ehrenamtliche konnten
2020 stattfinden:

e Herzlich Willkommen in der ehrenamtlichen Arbeit (Friithjahr und
Herbst)

¢ Rechte im Sozialsystem (Grundlagen- und Aufbauseminar
e Schlagfertig bin ich immer hinterher
o Offentlichkeitsarbeit a la carte

e Ein EDV-Seminar

Ein Grundkurs fiir Physiotherapeut*innen konnte in Zusammenarbeit mit
der Klinik am Hellweg in Bad Sassendorf noch durchgefiihrt werden. Da-
nach waren Fortbildungen fiir diese Zielgruppe nicht mehr méglich. Die
Fortbildungen werden in Kliniken durchgefiihrt, die wahrend der Corona-
Pandemie ihre Hauser nicht fiir externe Nutzende geodffnet hatten.

Auch das Projekt Patient Partners konnte 2020 nicht in gewohnter Weise
fortgefiihrt werden. In diesem Projekt schulen Betroffene einer rheumato-
iden Arthritis Studierende der Medizin im Patientengespréach bei der Di-
agnose einer rheumatoiden Arthritis und stellen ihre Hande zum Abtasten
zur Verfiigung. Dariiber hinaus informieren sie die angehenden Arztinnen
und Arzte iiber die Wichtigkeit, Méglichkeiten und Angebote der Selbst-
hilfe. Kooperationspartner sind die Universitatskliniken in Diisseldorf, KéIn
und Miinster.

An den Universitaten in NRW wurde im Jahr 2020 kein Prasenzstudium an-
geboten. Vorlesungen und Seminare fanden online statt. Das Angebot der
Deutschen Rheuma-Liga NRW, auch fiir das Projekt Patient Partners eine
Online-Veranstaltung zu konzipieren, stief3 dennoch bei den beteiligten
Universitaten nicht auf offene Ohren, so dass die Schulungen der Medi-
zinstudent*innen in beiden Semestern nicht stattfanden.
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Arztlicher Telefonservice

Manchmal gibt es Fragen, die Patient*innen ihre*n behandelnde*n
Arzt*in nicht stellen. Hierfiir kann es viele Griinde geben. Die Patient*-
innen haben Hemmungen, die Zeit reicht nicht mehr, oder die Frage fallt
ihnen erst nach dem Arztbesuch ein. Andere Patienten méchten eine zwei-
te arztliche Meinung zu ihrer gesundheitlichen Situation hoéren. Fir alle
diese Félle organisiert die Deutsche Rheuma-Liga NRW einen arztlichen
Telefonservice, der jeden Dienstag von 18.30 Uhr bis 19.30 Uhr geschaltet
ist. An jedem 3. und ggf. 5. Dienstag im Monat beantwortet ein*e ortho-
padische*r Rheumatolog*in die Fragen der Anrufer*innen zu Operationen
und Gelenkersatz. An den anderen Dienstagen ist das Telefon mit eine*r
internistische*n Rheumatolog*in besetzt, die* uber die verschiedenen
Krankheitsbilder und ihre Therapiemoglichkeiten informiert. Alle
Rheumatolog*innen stellen sich fiir diese Beratung ehrenamtlich zur
Verfiigung. Herzlichen Dank dafiir!

Im Jahr 2020 kam dem Arztlichen Telefonservice eine besondere Bedeu-
tung zu, denn im Zusammenhang mit dem Corona-Virus hatten Rheuma-
betroffene viele Fragen.

Es wurden 105 Beratungen durchgefiihrt, fiinf mehr als im Vorjahr, was
dem Durchschnitt der vergangenen Jahre entspricht. Die durchschnittliche
Gesprachsdauer betrug 9,4 Minuten und lag damit héher als im Vorjahr.
Dieser Effekt geht auf die Monate zuriick, in denen Corona sehr prasent
war. Im Méarz und April gab es den ersten Lockdown, und im Herbst
stiegen die Infektionszahlen stark an. In diesen Monaten verdoppelte sich
die Anzahl der Anrufe, und die Gespréachsdauer stieg erheblich an.

Wie immer bezogen sich auch im Jahr 2020 die meisten Fragen auf die
medikamentdse Therapie. Hier bildete Corona 2020 einen Schwerpunkt.
Im Mittelpunkt stand haufig die Frage, ob die immunsupprimierenden
Medikamente weiter eingenommen oder zum Schutz vor Corona besser
abgesetzt werden sollten. Von Interesse war auch das Thema Impfungen.
Auch die Frage nach verschiedenen Therapiemdglichkeiten und zur Dia-
gnose einer rheumatischen Erkrankung waren Griinde fiir einen Anruf.
Fragen zu Operationen und geeigneten Kliniken waren ebenfalls haufig.

Bei den Anfragen zu Diagnosen waren die rheumatoide Arthritis, das Fibro-
myalgiesyndrom, Arthrose und die Polymyalgia rheumatica wieder haufig
vertreten. Neun Anrufer*innen waren von einer seltenen rheumatischen
Erkrankung betroffen, davon fiinf von einer Riesenzellarteriitis, zwei vom
Sjogren-Syndrom sowie zwei von einer Kollagenose. Ein Teil dieser Anfra-
gen erreichte den Arztlichen Telefonservice im Umfeld des ,Internationa-
len Tages der seltenen Erkrankungen®. Es ist dariiber hinaus zu vermuten,
dass durch das sehr aktive Engagement fiir seltene rheumatische Erkran-
kungen in den letzten Jahren Betroffene einer seltenen Erkrankung ver-
starkt auf das Angebot aufmerksam werden.
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Erste Hilfe bei sozialrechtlichen
Fragen ist die Broschiire ,,Rechte im
Sozialsystem"

Ratgeber im Sozialrecht

Der Alltag mit einer rheumatischen Erkrankung ist nicht leicht. Chronisch
Kranke kénnen daher eine Vielzahl von rechtlichen Hilfen und Nachteils-
ausgleichen in Anspruch nehmen. Doch die Durchsetzung dieser Rechte ist
oft mit hohen Hiirden verbunden. Nicht jeder kennt sich mit den Verfah-
renswegen und Argumentationslinien im Sozialsystem aus. Daher bietet
die Deutsche Rheuma-Liga NRW ihren Mitgliedern seit 2010 eine tele-
fonische Erstberatung in Rechtsfragen durch eine Fachanwéltin fiir Sozial-
recht. Das Angebot der Rechtsberatung fiir unsere Mitglieder besteht also
in 2020 seit 10 Jahren. Es wurde seitdem von zwei Rechtsanwélten mit dem
Schwerpunkt Sozialrecht begleitet. Seitdem ist die Anzahl der Beratungs-
anfragen in jedem Jahr stetig angestiegen.

Im Jahr 2020 wandten sich 517 von einer rheumatischen Erkrankung Be-
troffene mit einer Frage sozialrechtlicher Art an uns. Dies ist eine
Steigerung um 189 Anfragen gegeniiber dem Vorjahr. 21 der Anrufer*-
innen riefen mehrfach an, so dass insgesamt 538 Beratungsgesprache mit
sozialrechtlichem Themenschwerpunkt gefiihrt wurden. 131 Anfragen wur-
den per Mail beantwortet, eine postalisch. Die Anzahl der Email-Anfragen
ist im Vergleich zum vergangenen Jahr um 28 gestiegen. 169 der Frage-
stellenden erhielten zusétzlich Informationsmaterialien auf dem Postweg.

Von den 517 Ratsuchenden waren 180 Mitglieder unseres Verbandes. Die
337 Nichtmitglieder wurden zwar zu ihren sozialrechtlichen Fragen
beraten; das Angebot einer juristischen Beratung durch die Fachanwéltin
fur Sozialrecht steht jedoch ausschliefdlich Mitgliedern der Deutschen
Rheuma-Liga NRW als besonderer Service zur Verfiigung.

Von den 180 ratsuchenden Mitgliedern konnten 161 nach einer ausfiihr-
lichen teils mehrfachen Beratung durch den Verband ihre Angelegenheit
eigenstandig weiterfihren. Die tibrigen 19 ratsuchenden Mitglieder konn-
ten das Angebot unseres Landesverbandes fiir die kostenfreie juristische
Erstberatung durch eine Rechtsanwéltin mit dem Schwerpunkt Sozialrecht
wahrnehmen.

Die juristische Erstberatung wurde in Fragen der Erwerbsminderungsrente
(9), der medizinischen Rehabilitation (1), der Ablehnung eines Heilmittels
durch die Krankenkasse (1), in Angelegenheiten des Schwerbehinderten-
ausweises (3), der Pflegeversicherung (3), der Kosteniibernahme der Kran-
kenhauskosten durch die Krankenkasse (1) und des Krankengeldbezuges
(1) wahrgenommen.

Zu den Spitzenreitern bei den Beratungsthemen insgesamt gehérten auch
2020 wieder Fragen rund um den Schwerbehindertenausweis und hier die
Einstufung in einen Grad der Behinderung und zur Vergabe der
Merkzeichen sowie Fragen zum Widerspruchsverfahren (44). Dariber
hinaus wurden wieder insbesondere Fragen zu den Themenbl6cken Er-
werbsminderungsrente (29), sowie der Arbeitsplatzanpassung und beruf-
lichen Teilhabe gestellt (18).
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Herauszuheben ist, dass in 154 Anfragen die rheumatologische Versor-
gungssituation und das Verhiltnis Patient*in-Arzt*in angesprochen wur-
den. Entsprechend haufig wurde die Broschiire zum Thema Kommu-
nikation von Patient*in und Arzt*in ergidnzend zum Beratungsgesprich
versandt.

Patient*innen berichten nach wie vor auch in 2020 iiber Wartezeiten fiir
Termine bei rheumatologischen Facharzt*innen von tber acht Monaten
selbst in dringenden Fallen. In solchen Fallen konnte auf die Teminverga-
beservicestellen der zustandigen Kassenarztlichen Vereinigungen zuriick-
gegriffen werden, die unter der Voraussetzung der Vorlage einer haus-
irztlichen Uberweisung mit einem Dringlichkeitscode Facharzttermine an
Patient*innen vermitteln (33). Fir die Patient*innen ist diese Regelung
jedoch héufig nicht zufriedenstellend.

Auch in 2020 fiel auf, dass Patient*innen medizinisch unterversorgt sind
oder besonders um nichtmedizinische Therapien und Maflnahmen kam-
pfen miissen. Weiterhin fiihlen sich viele Patient*innen, besonders solche
mit undifferenzierten rheumatischen Diagnosen (z.B. seronegative RA,
Kollagenose, Fibromyalgie), vom Gesundheitssystem allein gelassen.
Diese Ratsuchenden konnten insbesondere an die Ansprechpartner*innen
der Gesprachskreise fiir seltene Diagnosen und an die Gesprachskreise
und qualifizierten Rheuma-Berater*innen in den ortlichen Arbeitsgemein-
schaften weitergeleitet werden.

Zehnmal wurde das Thema langfristige Heilmittel-Verordnung angefragt.
Die Erweiterung der Diagnoseliste liber den Langfristigen Heilmittelbedarf
und den Besonderen Verordnungsbedarf hat fiir Patienten mit einer dort
aufgefiihrten Erkrankung anscheinend weiterhin zu der erhofften
Erleichterung in der Versorgung mit Heilmitteln gefiihrt.

Aufgrund der Corona-Pandemie wurden rechtliche Fragen insgesamt
46mal gestellt. Sie bezogen sich zu Beginn der Infektionsschutz-
mafinahmen meist auf die berufliche Situation, wahrend zum Ende des
Jahres Fragen zur Impfpriorisierung und zum Erhalt der kostenlosen
Masken wichtig waren.

Das Thema Ablehnung der Kosteniibernahme im Funktiontraining wurde
wie im vergangenen Jahr 14mal angefragt, obwohl das Funktionstraining
pandemiebedingt 2020 nur wenige Wochen durchgefiihrt werden konnte.
Dies zeigt den hohen Stellenwert dieser Therapie fir rheumakranke
Menschen.

Die allgemeine soziale Beratung wurde haufig angefragt bzw. ergab sich
aus der vielschichtigen Fragestellung (75). Die Komplexitat der Problem-
lagen erforderte zunéchst eine Strukturierung und Zuordnung zu den
unterschiedlichen Lebens- und Rechtsbereichen. Die Ratsuchenden wur-
den an Organisationen an ihrem Wohnort verwiesen, die eine allgemeine
Sozialberatung anbieten oder unter bestimmten Voraussetzungen
kostengtinstige arbeits- und sozialrechtliche Begleitung durchfiihren. Die
Ratsuchenden bendtigten in ihrer bestehenden Lebenssituation eine
zeitweilige intensive Begleitung, was von der Deutschen Rheuma-Liga
NRW nicht geleistet werden kann.
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Auch in 2020 bestand ein guter wechselseitiger Kontakt mit den
qualifizierten Rheuma-Berater*innen. So wurden Ratsuchende an die
Rheumaberater*innen vor Ort weiter vermittelt, wahrend auch umgekehrt
die weiterfiihrende Hilfe mittels der professionellen Beratung in der
Geschaftsstelle durch die Berater vor Ort angefragt und vermittelt wurde.

angefragte Rechtsthemen
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Medienspiegel 2020

In der heutigen Zeit steht eine Medienlandschaft zur Verfiigung, die viele
Méoglichkeiten bietet, sich liber rheumatische Erkrankungen und ihre
Auswirkungen zu informieren. Doch ist die Informationsfiille in unserer
Mediengesellschaft nur schwer {iberschaubar, und Informationen kénnen
leicht am Adressaten vorbeigehen. Hinzu kommt, dass Rheuma im Allge-
meinen und die Selbsthilfe im Besonderen nicht sensationell und daher in
der Regel fur Journalisten von geringem Interesse sind.

Die Veranderungen im Gesundheitswesen weg vom Solidargedanken hin
zu einer Individualisierung des Gesundheitsrisikos sind fiir alle chronisch
Kranken tendenziell bedrohlich. In dieser Situation benétigen Rheuma-
kranke gesicherte Informationen iber ihre Erkrankung und alles, was
damit zusammenhéngt. Zwar finden Betroffene gar nicht so selten in Ge-
sundheitsmagazinen und Gesundheitsbeilagen in Zeitungen Informatio-
nen liber einzelne rheumatische Erkrankungen, die jedoch oft einen
kommerziellen Hintergrund haben, der nicht sofort ersichtlich ist.

Die Deutsche Rheuma-Liga hingegen bietet unabhéngige und gesicherte
Informationen in ihren Publikationen, in ihren Informationen und Beratun-
gen. Hier kommt unserer Hilfs- und Selbsthilfegemeinschaft eine wachsen-
de Bedeutung zu. Gerade wéhrend der Pandemie war es besonders
wichtig, neutrale Informationen von hoher Qualitat aus seridsen Quellen
zu Ubermitteln.
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Mobil in nrw

Internet

Die Verbandszeitschrift mobil erscheint bundesweit sechsmal im Jahr. In
jeder Ausgabe befinden sich in der Heftmitte die Landerseiten aus NRW
mit wissenswerten Informationen aus dem Landesverband. Im Jahr 2020
wurde das Medium auch dazu genutzt, die Mitglieder zu informieren, die
keine Mailadresse bei uns hinterlegt haben und die daher die Mails
"Rheuma-Liga NRW aktuell* nicht erhalten konnten.

Im Jahr 2020 besuchten etwa 5.000 Menschen monatlich unsere Website.
Den Besucherrekord hielt mit 11.200 Aufrufen der Monat Marz, in dem der
erste Lockdown in Kraft trat. In der Einzelauswertung der eingegeben
Suchbegriffe waren Kombinationen aus den Begriffen Rheuma und Corona
die haufigsten Suchbegriffe. Beim Lockdown im November wiederholte
sich das Phanomen nicht. Dies hangt moglicherweise damit zusammen,
dass ab Juli Informationsmails an die Mitglieder versandt wurden, so dass
eine Konsultation der Webseite nicht notwendig schien. Die wenigsten
Besuche waren wie im Vorjahr mit 2.425 Zugriffen im Dezember zu ver-
zeichnen, ein Einzelphdnomen, da die Zugriffszahlen in den anderen
Monaten konstant bei etwa 5.000 liegen. Dies entspricht den Besucher-
zahlen des Vorjahres.

Der Informationsbedarf zu Corona war das ganze Jahr gleichbleibend
hoch. Ab der zweiten Jahreshélfte 2020 wurde daher auf der Startseite
www.rheuma-liga-nrw.de eine Linkliste zu seriésen Quellen hinterlegt, die
den Usern das Auffinden neutraler und qualitatsgesicherter Informationen
erleichtern sollte. Die Linkliste wurde regelméafiig aktualisiert und erweitert
mit einem speziellen Fokus auf den jeweiligen medial vermittelten
Informationsbedarf.

Der Internetauftritt der Deutschen Rheuma-Liga NRW haélt fiir verschie-
dene Zielgruppen einen einfachen Zugang zu Informationen auf der
Startseite und dariiber hinaus spezielle Bereiche fiir verschiedene Gruppen
von Betroffenen bereit. Angesprochen werden Neubetroffene, erfahrene
Kranke, Angehdrige, Eltern sowie medizinische Berufsgruppen. In einem
nur mit den Mitgliedsdaten zugdnglichen Bereich bieten wir Service-
leistungen fiir Mitglieder. Ein passwortgeschiitzter Bereich stellt den
Ehrenamtlichen alle Informationen zur Verfiigung, die sie fiir ihre Arbeit im
Verband benétigen. Auch verschiedene Berufsgruppen, z.B. Arzte,
Physiotherapeut*innen oder Mitarbeitende von Krankenkassen, finden
hier die ihr Berufsfeld betreffenden Informationen. Physiotherapeut*-
innen, die das Funktionstraining durchfiihren, kénnen sich in einem nur fiir
sie zuganglichen Bereich informieren und zu Seminaren anmelden.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist im Internet nicht selbst in sozialen
Netzwerken oder einem eigenen Forum vertreten. Da es im Internet
weniger auf Regionalitit ankommt, gestaltet die Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband diese Angebote zentral fiir alle Landes- und Mitglieds-
verbande mit Ehrenamtlichen aus dem ganzen Bundesgebiet.
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Newsletter

Medien

Auch im Jahr 2020 wurde der Versand des Newsletter ,LigalLife” regel-
maflig weitergefiihrt. Vier Ausgaben wurden an einen stetig wachsenden
Kreis von Empfanger*innen gesandt.

Interessierte konnen sich iiber die Homepage zum Newsletter anmelden.
Die Anmeldung der Newsletter-Abonnent*innen wird im Double-Opt-In-
Verfahren, das heifit in zwei Schritten durchgefiihrt. Nach der Anmeldung
auf der Homepage (Schritt 1) erhdlt die /der Abonnent*in eine Mail an die
in der Anmeldung angegebene Mailadresse mit einem Bestatigungslink.
Erst wenn die Bestétigung liber diesen Link abgeschickt wurde (Schritt 2),
ist die Anmeldung giiltig. AuRerdem wird mit dieser Mail sowie mit jedem
Newsletter ein Abmeldelink verschickt, mittels dessen das Newsletter-Abo
beendet werden kann.

Die Ausgabe 1-2020 ging an 2.501 Empfanger¥*innen, gegeniiber der
letzten Ausgabe aus 2019 eine Steigerung um 84 neue Abonnent*innen,
von denen ihn 1.366 gedffnet und gelesen haben. Diese Werte stiegen im
Jahresverlauf auf 2.680 Empfanger*innen, von denen ihn 1.356 gelesen
haben. Insgesamt wurde jeder Newsletter durchschnittlich 3.30omal
gedffnet. Statistisch hat damit jede*r Empfanger*in den Newsletter mehr
als 1,3mal gedffnet und die Informationen nachgelesen.

Coronabedingt gab es weniger Anlésse fiir eine Berichterstattung. Dennoch
war unser Verband auch im Jahr 2020 in den Medien prasent. Hierzu
beigetragen hat die starke Pressearbeit der Ehrenamtlichen vor Ort bei der
Kampagne ,Mach die Welle* zur Sicherung des Funktionstrainings.
Beispiele fiir die Berichterstattung sind:

e Westfalen-Blatt: Dem Leid der Kranken nahe
16. Januar 2020

e Lokalklick.eu: Zusammenarbeit seit zehn Jahren:
Deutsche Rheuma-Liga und Rheinisches Rheumazentrum
16. Februar 2020

e Extra-Tipp am Sonntag: Die Rheuma-Liga informiert
24. Mai 2020

e Rheinische Post:
Weiterhin keine Kursangebote bei Meerbuscher Rheuma-Liga
25. Mai 2020

e Lidenscheider Nachrichten: Rheuma-Liga pausiert noch
17.Juni 2020

e Lippische Neue Nachrichten: Rheuma-Liga macht die Welle
27.Juni 2020

e Niederrhein Nachrichten:
Menschen mit Rheuma jetzt nicht fallen lassen
o1. Juli 2020

o Lippische Neue Nachrichten: Unterwegs mit der Rheuma-Liga
04. Juli 2020
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Webforen zu
Patientenlotsen
bei MedEcon
Ruhr

Kulturfestival
Sommerblut

e Lippische Landeszeitung:
Eigeninitiative kann die Therapie nicht ersetzen
07.Juli2020

e Westfalen-Blatt: Rheumakranke machen die Welle
09. Juli 2020

o Die Glocke: Rheuma-Selbsthilfegruppe macht die Welle
15. Juli 2020

e Westfalische Nachrichten: Rheumakranke machen die Welle
17. Juli 2020

e Rheinische Post: Kein Wassertraining fiir die Rheumagruppe
22. Juli 2020

e RPonline:
Rheumagruppe in Kevelaer muss auf Training im Wasser verzichten
22.Juli 2020

e Liidenscheider Nachrichten: Termine bei der Rheuma-Liga
26. Juli 2020

e Solinger Tageblatt: Rheuma-Liga braucht Unterstiitzung
29.Juli 2020

e Ratinger Wochenblatt: Rheuma-Liga ,macht die Welle"
30.Juli 2020

e Rheinische Post: Rheuma-Liga arbeitet am Limit
o5. Oktober 2020

e Generalanzeiger Bonn: Rheumatikern fehlt Wassertraining
25. November 2020

Auch 2020 gab es wieder eine Zusammenarbeit mit MedEcon Ruhr.
MedEcon Ruhr versteht sich als Netzwerk der Gesundheitswirtschaft an der
Ruhr und veranstaltete im September, Oktober und November 2020 drei
Webforen zu ,Patientenlotsen in der Gesundheitsversorgung"”. Dr. Heike
Rumpf, Mitglied des Vorstands der Deutschen Rheuma-Liga NRW, nahm
an allen Foren teil und beteiligte sich am dritten Forum mit der
Prasentation ,Bedarfsgerechte Fiihrung von chronisch Rheumakranken
durch Versorgungsangebote im Gesundheitssystem-Rheuma-Lotse"“.

Seit 2002 findet in Kéln das inklusive Kulturfestival ,Sommerblut” statt.
Die Aktionen unter der Uberschrift ,,Der Mensch von morgen* wurden
2020 online ebenfalls wieder mit chronisch kranken Darsteller*innen
aufgefiihrt. Jens Hertel, Ehrenamtlicher der Arbeitsgemeinschaft KéIn und
Beisitzer im Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga NRW, beteiligte sich
erneut an der Entwicklung des Stiicks und als Darsteller. Wegen des
interessanten Ansatzes zur Krankheitsbewaltigung mit kinstlerischen
Mittel unterstiitzte die Stiftung Deutsche Rheuma-Liga NRW die Aktion mit
einem Zuschuss.
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Struktur

Externe
Gremien

Patienten-
vertretung

Netzwerke fiir Rheumakranke

Kooperationspartner Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW ist Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband, dem 16 Landesverbande und drei Mitgliedsverbande
angehoren.

Der Bundesverband nimmt alle iibergeordneten Aufgaben wabhr, insbe-
sondere die Interessenvertretung in der Gesellschafts- und Gesundheits-
politik. Er leistet iibergeordnete, bundesweite Informations- und Offent-
lichkeitsarbeit und bietet Service fiir die Verbande z.B. durch

e das zeitnahe Verfassen schriftlicher Stellungnahmen zu allen fiir
Rheumakranke relevanten gesundheitspolitischen Planungen und
Gesetzesvorhaben

e den Kontakt zu Politik und Parlamentariern
e die Ausrichtung parlamentarischer Abende

e die Zusammenarbeit mit den Selbstverwaltungsgremien der
Sozialleistungstrager und den Gremien und Gesellschaften der
Mediziner

e Publikationen, Broschiiren und Merkblattern, die einheitliche,
gesicherte Informationen der Rheuma-Liga garantieren

e bundesweite Kampagnen in den Medien

e Aufarbeitung und Weitergabe relevanter Informationen des
Gesundwesens

e Zusammenarbeit mit europdischen und internationalen Rheumatic
Leagues und medizinischen Fachgesellschaften.

Der ehrenamtliche Vorstand des Bundesverbandes arbeitet eng mit
Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen aus den Landes- und Mitgliedsver-
banden zusammen. Dieter Wiek, ehemaliger Prédsident der Deutschen
Rheuma-Liga NRW, ist dessen Vizeprésident.

Der Bundesverband vertritt die Interessen Rheumakranker

e inder Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (BAG)

e im Paritatischen Bundesverband

e inder Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh)

e inder Bundesarztekammer

e inderKassenarztlichen Bundesvereinigung

Die Mitglieder des Bundesvorstands, die Bundesgeschéftsfiihrerin und
weitere Mitarbeiter der Bundesgeschaftsstelle sowie Betroffene aus den

Landesverbanden arbeiten im Gemeinsamen Bundesausschuss und
dessen Unterausschiissen im Sinne Rheumakranker mit.
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Gremien

Gemeinsames

Handeln

Die Projekte, Vorhaben und Aufgaben des Bundesverbandes werden in
seinen Gremien diskutiert und abgestimmt. Diese sind:

o die Geschéftsfiihrerkonferenzen (halbjahrlich)

o die Prasidentenkonferenzen (halbjahrlich)

o die Ausschusssitzungen (ein- bis zweimal jéhrlich)
e die Sitzungen des Bundesvorstandes

e die Bundesdelegiertenversammlung (jéhrlich)

Eine starke Stimme erfordert abgestimmtes Handeln auf Landes- und
Bundes- und auch auf européischer Ebene. Ein Ziel ist es, die Rheuma-Liga
in der Offentlichkeit untrennbar mit dem Begriff Rheuma zu verbinden.

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW und die Deutsche Rheuma-Liga Bundes-
verband haben auch 2019 eng kooperiert. Die zum Welt-Rheuma-Tag 2019
gestartete Kampagne ,Rheuma ist jiinger als Du denkst* wird vom
Landesverband NRW mitgetragen und die geplante Veranstaltung in NRW
zur jungen Selbsthilfe bewusst in den Zusammenhang der Kampagne
gestellt. Auch die Zusammenarbeit im Bereich der seltenen rheumatischen
Erkrankungen hat sich stabilisiert. Ein Mitglied des Vorstands der
Deutschen Rheuma-Liga NRW arbeitet dariiber hinaus im Projekt
~Partizipative Forschung"” als Forschungspartnerin mit.

Kooperationspartner hsg Bochum -
Hochschule fiir Gesundheit

In Ausbildungsstatten und -instituten fir Pflegekréfte, Physio- oder
Ergotherapie versuchen Lehrkrafte, das im Lehrplan enthaltene Thema
~Rheumatische Erkrankungen* anschaulich und praxisnah zu vermitteln.
Bei der Deutschen Rheuma-Liga NRW gehen regelméfiig Anfragen ein, ob
Patient*innen in den Unterricht kommen und iber ihr Leben und den
Umgang mit einer Erkrankung vor den Auszubildenden zu berichten. Zum
Teil gehen diese Anfragen direkt an die rein ehrenamtlich organisierten 99
ortlichen Arbeitsgemeinschaften in NRW. Eine einheitliche Darstellung in
den Ausbildungsstatten ist dadurch nicht gesichert.

In Zusammenarbeit mit Department fiir Pflegewissenschaften der Hoch-
schule fiir Gesundheit in Bochum hat die Deutsche Rheuma-Liga NRW
daher das Projekt ,Rheuma hautnah” ins Leben gerufen. Mit dem Projekt
soll eine fundierte und einheitliche Darstellung im Unterricht erreicht und
die Inhalte auf die jeweiligen Fachgruppen abgestimmt sowie die Einsatze
langfristig gesichert werden. Aufderdem sollen einheitliche und gesicherte
Informationen an die Auszubildenden als zukiinftige Multiplikator*innen
weitergegeben und Hilfen und Angebote der Selbsthilfe sollen einheitlich
dargestellt werden. Diese Ziele sollen durch die Ausbildung ehrenamt-
licher selbst betroffener Referent*innen erreicht werden.
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Bereits 2018 fand der erste Workshop zu diesem Thema statt mit Ehren-
amtlichen, die sich im Projekt Patient Partners engagieren, das mit
ahnlichen Inhalten Studierende der Medizin erreicht. lhre Erfahrungen
flossen in das Konzept des neuen Projektes ein.

Um von Beginn an eine hohe Projektqualitit zu erreichen und die
Einbeziehung wissenschaftlicher Erkenntnisse aus dem Bereich der Pflege-
wissenschaften sicherzustellen, wurde eine Kooperation mit der Hoch-
schule fiir Gesundheit in Bochum eingegangen, die durch einen speziell
mit der Implementierung des Projektes beauftragten Mitarbeiter das
Projektkonzept entwickelte. Eine Steuerungsgruppe bestehend aus zwei
Vorstandsmitgliedern und dem Geschaftsfiihrer der Deutschen Rheuma-
Liga NRW begleitet die Durchfiihrung des Projektes.

Das Fortbildungskonzept fiir die ehrenamtlichen Referent*innen wurde
2020 erstellt. Die Fortbildungsveranstaltungen konnten jedoch wegen der
Pandemie nicht aufgenommen werden. Fiir das Jahr 2021 ist die
Fortbildung als Onlineveranstaltung geplant.
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1V. AUSBLICK UND DANK

Zum Zeitpunkt der Erstellung des Tatigkeitsberichts 2020 dauerte die
Corona-Pandemie bereits mehr als ein Jahr an. Fir uns alle war es ein
schwieriges Jahr. Wir als Deutsche Rheuma-Liga NRW haben uns bemiiht,
das Beste aus der Situation zu machen. Trotzdem konnten wir nicht das
Angebot fiir Sie bereithalten, das Sie von uns gewohnt sind. Herzlichen
Dank fiir das Verstandnis fir alle Mafinahmen, die wir treffen mussten.

Jedoch gibt es Licht am Ende des Tunnels. Auch wenn die Inzidenz nach
wie vor nicht gering ist, gehen die Infektionszahlen langsam herunter. Dies
liegt wahrscheinlich daran, dass zunehmend Menschen geimpft werden
konnen. Sie als rheumakranke Menschen wurden in die Prioritatsstufe 3
eingestuft. Die Deutsche Rheuma-Liga setzt sich dafiir ein, die
Impfpriorisierung nicht zu frith aufzuheben, damit Rheumakranke weiter-
hin bei der Terminvergabe fiir eine Impfung bevorzugt behandelt werden.

So ist es jetzt an der Zeit, den Blick in die Zukunft zu richten. Die Pandemie

Was kommt nach hat gezeigt, wie fragil und anfallig unsere Lebenssituation sein kann. Wir

Corona? sollten daraus lernen, auch fiir herausfordernde Zeiten gut geriistet zu
sein. Auf die Frage, was unter der Pandemie am meisten gelitten hat, gibt
es aus meiner Sicht eine klare Antwort: Es waren die personlichen Kon-
takte, deren Fehlen neben Krankheit und Tod durch das Virus das grofite
Leid verursacht haben. Eine grofle Zukunftsaufgabe ist daher fiir unseren
Verband, Wege zu finden, unsere Gemeinschaft auch in schwierigen Zeiten
lebendig zu halten.

In manchen Situationen kénnen digital vermittelte Kontakte hilfreich sein.

Digitalisierung Wihrend der Pandemie haben sich Telefon- und Videokonferenzen
etabliert. Sie kdnnen persénliche Kontakte nicht ersetzen, aber sie kénnen
helfen, Kontakte aufrecht zu erhalten.

Nach vielen Monaten der Pandemie waren wir der Meinung, dass die
ersatzlose Streichung unserer Aktivitditen auf Dauer keine Option sein
kann. Wir haben uns um digitale Méglichkeiten gekiimmert. Inzwischen
haben wir online Sitzungen der regionalen Arbeitskreise durchgefiihrt. Die
AK-Sprecher-Tagung steht als Online-Treffen bevor. Auch Seminare
haben bereits online stattgefunden, ebenso wie landesweite Gesprachs-
kreise. Auch einige Arbeitsgemeinschaften bieten inzwischen Online-
Treffen an. Es tut sich also Einiges.

Sie haben noch nie an einem Online-Treffen teilgenommen und sind
unsicher, ob Sie das kdnnen? Nur keine Scheu: Fiir Neulinge bieten wir
Vorabtreffen an, in denen gemeinsam die Technik ausprobiert und
Schwierigkeiten geklart werden. Wie alle unsere Selbsthilfeaktivitaten
sollen auch unsere digitalen Angebote so niedrigschwellig wie moglich
sein.
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Ehrenamt macht stark -
machen Sie mit!

Ehrungen

Auch nach der Corona-Pandemie muss es weitergehen. In Zukunft haben
wir noch viel vor. Aber dafiir brauchen wir SIE:

o als Beteiligte an den Selbsthilfeaktivitaten
e als Mitglied
e als ehrenamtlich Engagierte*r.

Wahrend der Corona-Zeit haben Ehrenamtliche in den Teams der Arbeits-
gemeinschaften ihr Engagement beendet. Andere sind dabei geblieben
und werden Mitstreiter*innen brauchen, wenn es wieder losgeht. Sollten
sich nicht mehr Schultern finden, auf die die Aufgaben verteilt werden
kénnen, so besteht die Gefahr, dass wir unsere Aktivitaten aus der Zeit vor
der Pandemie nicht in vollem Umfang wieder aufnehmen kénnen. Denn fur
Selbsthilfeaktivitaten ist das Engagement Betroffener eine unabdingbare
Voraussetzung.

Wenn Sie wissen mdchten, um welche Aufgaben es geht und was auf Sie
zukommen wiirde, werfen Sie einen Blick in lhre mobil. Seit der Ausgabe
1-2021 finden Sie dort eine neue Reihe zum Ehrenamt in der Deutschen
Rheuma-Liga NRW. Ehrenamtliche stellen dort sich mit ihren Aufgaben
vor.

Ehrenamtliches Engagement bringt nicht nur der Gesellschaft und anderen
Menschen einen Gewinn, sondern auch lhnen selbst. Sie lernen interes-
sante Menschen kennen, die Sie sonst vielleicht nicht getroffen hétten. Sie
erweitern lhre Kenntnisse und entdecken fiir sich neue Fahigkeiten, die Sie
vielleicht selbst nicht fiir méglich gehalten hétten. Sie tun etwas Sinnvolles
und werden gebraucht. Damit all dies fir Sie moglich ist, unterstiitzt die
Deutsche Rheuma-Liga NRW Ihr Engagement durch kostenfreie Seminare
fur lhre Aufgaben und tibernimmt alle Kosten, die durch Ihr Engagement
entstehen.

Ehrenamtliches Engagement in unserem Verband ist

e Kostenfrei, aber nicht umsonst
e Ohne Bezahlung, aber mit Gewinn.
Ware das nicht auch etwas fiir Sie?

Dann wenden Sie sich an lhre Arbeitsgemeinschaft vor Ort. Die
Ehrenamtlichen informieren Sie gern.

Die Selbsthilfeaktivititen in unserem Verband sind vielfiltig. Hierfiir
braucht es Menschen, die sich aus Uberzeugung und mit Begeisterung fiir
andere Rheumakranke einsetzen. Uns ist bewusst, dass dieses Engagement
nicht selbstverstandlich ist und Wertschatzung verdient. Fiir langjéhriges
Engagement vor Ort kann die Ehrennadel in Silber, fir nachhaltiges Wirken
auf der Landesebene die Ehrennadel in Gold verliehen werden. Beim Aus-
scheiden aus langjahriger ehrenamtlicher Tatigkeit kann als abschlies-
sender Dank die Ehrensdule verliehen werden.
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Normalerweise setzt die Ubergabe der Auszeichnung ein &ffentliches
Forum voraus, damit die Mitglieder vor Ort tiber die starken Leistungen im
Ehrenamt informiert werden und selbst auch ihre Wertschatzung aus-
driicken kénnen. Dies war coronabedingt nicht moglich, so dass 2020 nur
eine silberne Ehrennadel vor dem Ausbruch der Pandemie verliehen
wurde. Zur Verdeutlichung der Wertschéatzung, die der ehrenamtlichen Ar-
beit in unserem Verband entgegengebracht wird, hat der Vorstand fiir die
Zeit der Pandemie eine Ausnahmeregelung beschlossen, nach der eine
silberne Ehrennadel auch im kleinen Kreis verliehen werden kann.

Fiir ihren besonderen Einsatz wurde Edeltraud Wohlfahrt aus der Arbeits-
gemeinschaft Duisburg mit einer Ehrennadel in Silber geehrt. Fiir den
langjéhrigen Einsatz der anderen Ehrenamtlichen sagen wir an dieser Stelle
»,Danke!"

Dariiber hinaus danken wir allen, die uns auch im Jahr 2020 erneut
unterstiitzt und geférdert haben.

Danke sagen wir

¢ den Sozialleistungstragern fiir ihre finanziellen Férderungen auch unter
den besonderen Bedingungen der Pandemie

e den Spender*innen und Férdermitgliedern
Unser besonderer Dank gilt in diesem Jahr den Mitgliedern, die trotz der
pandemiebedingten zeitlichen Einschrankungen im Angebot des
Funktionstrainings auf die Erstattung ihrer anteiligen
Selbstzahlerbeitrage verzichtet haben. Sie haben uns damit sehr
geholfen.

¢ den Kliniken und Rheumatolog*innen, die unsere Arbeit auf lokaler und
regionaler Ebene sowie landesweit unterstiitzt haben

e allen Ehrenamtlichen fiir ihr tagtagliches tatkréftiges Engagement, ohne
das unser Arbeit nicht moéglich ware

o all unseren Mitgliedern fiir lhre Treue und Verbundenheit

e allen, die uns in jedweder Form unterstiitzt und geférdert haben
und allen, die sich unseren Zielen verpflichtet fiihlen.

Ganz herzlich bedanken wir__uns bei den Arztinnen und Arzten, die sich
2020 ehrenamtlich fiir den Arztlichen Telefonservice zur Verfligung gestellt
haben. Diese waren:

e Dr. Ludwig Bause, Sendenhorst;

e Dr. med. Hans Bergerhausen, Duisburg;

e Priv.-Doz. Dr. Klaus Birnbaum, Hennef;

e Priv.-Doz. Dr. Ralf Decking, Leverkusen;

e Paul Flaxenberg, Essen;

e Dr. med. Robert Geyer, Diisseldorf;

e Dr. med. Andreas Gobel, Lippstadt;
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e Prof. Dr. med. Christian G6tze, Bad Oeynhausen;
e Dr. med. Michail Govorov; Brakel;

e Prof. Dr. Rolf Haaker, Brakel;

e Prof. Dr. med. Michael Hammer, Sendenhorst;
e Dr. med. Alexander Hardung, K&In;

e Helmut Hruschka, Wuppertal;

e Dr. med. Jorg Jager, Menden;

e Dr. Markus Jost, Ratingen;

e Dr. Monika Klass, Duisburg;

e Dr. Christiane Krapp, Bad Sassendorf;

e Dr. med. Horst Mehmel, Krefeld;

e Martina Moll-Miiller, Bonn;

e Dr. med. Andreas Perniok, Olsberg;

e Dr. med. Ulrich Pfeiffer, Wuppertal;

e Dr. Gisela Reichmuth, Herne;

e Dr. Ertan Saracbasi-Zender, Oberhausen;
e Dr. Tim Schmeiser, Wuppertal

e Dr. Hans-Gerd Schmitz, Velbert;

e Prof. Dr. Mattias Schneider, Diisseldorf;
e Dr. med. Klaus Schroeder, Hamm;

e Dr. Matthias Sekura, Wesel;

e Prof. Dr. med. Christof Specker, Essen;

e Priv. Doz. Dr. Johannes Strunk, Kéln;

e Dr. Cayvon der Decken, Wiirselen;

e Dr. med. Jiirgen Wahrisch, Essen;

e Dr. Walter Wittkamp, Soest

Ein grofles Dankeschdn auch an die Rechtsanwaéltin Anja Bollmann, die den
Mitgliedern unseres Verbandes ihre Kompetenz in sozialrechtlichen
Angelegenheiten zur Verfiigung stellt.
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Besonders wichtig ist uns der Dank an all jene Menschen, die teils tiber viele
Jahre einen enormen Einsatz von Zeit, Energie und Kreativitét in das solida-
rische Engagement fiir andere Rheumakranke stecken. Die Ehrenamtlichen
der Deutschen Rheuma-Liga NRW sind tberwiegend selbst von einer
rheumatischen Erkrankung betroffen und managen nicht nur ihr eigenes
Leben mit der chronischen Schmerzerkrankung, sondern unterstiitzen
dariiber hinaus noch weitere Betroffene. Dies kann nicht hoch genug
geschatzt werden. Vor allem ist es nicht selbstversténdlich.

Herzlichen Dank an alle, die sich in der Deutschen Rheuma-Liga NRW
ehrenamtlich engagieren, und an ihre Familien, die die ehrenamtliche
Arbeit stiitzen!

Im Grunde sind es immer die Verbindungen mit Menschen, die dem
Leben Sinn geben.

Wilhelm von Humboldt
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ll. Aufbau der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V.

99 driliche
Arbeitsgemeinschaften
1 landesweite

Arbeitsgemeinschaft
AG-Leitungsteam |, wahit Mitgliederversammlung wahlt » Delegierte
1 x jahrlich
I
nehmen teil
wahlt l
Jahrestagung Delegiertenversammliung
1 % jahrlich 1 x janhrlich
nehmen teil wahlt
ladt ein 4
¥ Vorstand
AG-Sprecherin/ (19 Mitglieder)
Sprecher |
Stellvertreterin/
Stellvertreter ladt ein
Teammitglied
| 1,
) AK-Sprecher-Tagung Ausschiisse
nehmen teil 1 ¥ jahrlich

F 9

regionale Arbeitskreise
2 x jahrlich

wahlen

\—, AK-Sprecher

nehmen teil

Geschaftsstelle
(verwaltet, koordiniert, begleitet, unterstttzt)
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Vorstandsmitglieder Klaus Asmus Mitglied im Beirat des Paritatischen NRW

2019 / 2020 und ihre Mitglied der Arbeitsgruppen
Arbeitsschwerpunkte Ehrenamtsmanagement und
Nachwuchsférderung

Mitglied des Stiftungsvorstands der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Dr. Ludwig Bause Chefarzt der Rheumaorthopadie im St. Josef-
Stift in Sendenhorst
Mitglied des Medizinischen Ausschusses und
der Arbeitsgruppe Offentlichkeitsarbeit in
medizinischen Fragestellungen
Arztlicher Berater

Peter Biermann Schriftfiihrer
Schriftfuhrer auch in der AG Milheim
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung,

Ehrenamtsmanagement,

Geschaftsordnungen und

Nachwuchsférderung
Tamara Boy Vertreterin der AG 90
Dr. Frank Demtréder 2. Vizeprasident

Stellvertretender Sprecher der
Arbeitsgemeinschaft Dortmund

Mitglied der Arbeitsgruppen
Ehrenamtsmanagement,
Geschéftsordnungen, Offentlichkeitsarbeit
und ,Rheuma hautnah“

Mitwirkung in der Steuerungsgruppe des
Projekts ,,Chronische Erkrankungen am
Arbeitsplatz*

Mitglied des Medizinischen Ausschusses der
Deutschen Rheuma-Liga NRW

Arztlicher Berater

Mitglied der Kommission
~Patientenschulung” der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie

Corinna Elling-Audersch  Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft Hilden,
Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Ehrenamtsmanagement,
Produktentwicklung und
Nachwuchsférderung, Mitglied des
Internationalen Ausschusses, PARE
Vertreterin und Forschungspartnerin der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband,
Mitglied im Knowledge Transfer Programm
der EULAR/PARE, Vorstandsmitglied der
Deutschen Rheumastiftung
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Dr. Stefanie Freudenberg

Werner Greilich

Prof. Dr. Michael Hammer

Jens Hertel

Annegret Jiirgenliemke

Brigitte Killewald

Annegret Kruse
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Chefarztin der Klinik fiir Innere Medizin /
Rheumatologie am St. Elisabeth-Hospital in
Meerbusch-Lank

Mitglied des Medizinischen Ausschusses
der Deutschen Rheuma-Liga NRW
Arztliche Beraterin

Stellvertretender Geschaftsfiihrer des
Medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung Nordrhein

Mitglied des Personalausschusses und der
Arbeitsgruppe Geschéftsordnungen

Chefarzt der Klinik fiir Rheumatologie im
Rheumatologischen Kompetenzzentrum
Nordwestdeutschland im St. Josef Stift in
Sendenhorst

Vorsitzender des Medizinischen
Ausschusses und Arztlicher Berater

Sprecher und ,,Qualifizierter Rheuma-
Berater” der Arbeitsgemeinschaft Kéln
Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Produktentwicklung,
Ehrenamtsmanagement und
Offentlichkeitsarbeit

Sprecherin und ,,Qualifizierte Rheuma-
Beraterin“ der Arbeitsgemeinschaft Schlof3
Holte-Stukenbrock

Patientenvertreterin in einem Ausschuss der
Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-
Lippe

Schatzmeisterin

Ausschuss Finanzen der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
Projektgruppe ,,Qualifizierung in der
ehrenamtlichen Beratung" bei der
Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband
Mitglied des Personalausschusses sowie der
Arbeitsgruppen Produktentwicklung und
Geschaftsordnungen

Mitglied des Stiftungsvorstands und des
Stiftungsrats der

Stiftung Rheuma-Liga NRW

Mitglied im Vorstand des Paritatischen
NRW, Kreisgruppe Oberhausen

Geschéftsfiihrerin der Deutschen
Rentenversicherung Rheinland
Mitglied des Vorstandes der Deutschen
Rheuma-Liga Bundesverband



Dr. Heike Rumpf

Gabriele Schippers

Dr. Klaus Schroeder

Elisabeth Stegemann-Nicola

Rainer Voss

Angelika Wegener

Geschiftsfithrung

»Qualifizierte Rheuma-Beraterin“ der
Arbeitsgemeinschaft Castrop-Rauxel
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung, Nachwuchsférderung
und ,,Rheuma hautnah“

Leiterin des Geschaftsbereichs
Pravention/Gesundheitssicherung bei der
AOK Rheinland/Hamburg

Niedergelassener Rheumatologe in Hamm
Mitglied des Medizinischen Ausschusses
der Deutschen Rheuma-Liga NRW
Arztlicher Berater

Sprecherin und ,,Qualifizierte Rheuma-
Beraterin“ der Arbeitsgemeinschaft
Dortmund

Vertreterin der seltenen rheumatischen
Erkrankungen

Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung, ,Rheuma hautnah*
und Ehrenamtsmanagement

Mitglied der Ethikkommission der
Arztekammer Westfalen-Lippe

Prasident

Regionaldirektor Essen/Miilheim der AOK
Rheinland/Hamburg

Mitglied des Personalausschusses sowie
Mitglied der Arbeitsgruppen
Produktentwicklung und Geschéftsordnung
Vorsitzender des Stiftungsrats der Stiftung
Rheuma-Liga NRW

1. Vizeprasidentin
Geschaftsfiihrerin der Deutschen
Rentenversicherung Westfalen
Mitglied des Personalausschusses
Mitglied des Stiftungsrats der
Stiftung Rheuma-Liga NRW

Der Vorstand arbeitet eng mit der Geschaftsfihrung und den Mitarbeiter*-
innen der Geschéftsstelle zusammen. Der Geschaftsfiihrer, Ulf Jacob,
vertritt im Auftrag des Vorstandes die Deutsche Rheuma-Liga NRW in

folgenden Gremien:

e Mitglied des Erweiterten Sprecherkreises des Wittener Kreises

e Mitglied der Ethikkommission der Arztekammer Nordrhein
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Hauptamtliche Mitarbeiter/innen in der Geschéftsstelle waren 2020:

Ulf Jacob
Bettina Teutenberg

Stephanie Rzepa

Karin Gros-Dybowski (bis 30.06.)

Daniela Niemczyk (ab 01.04.)

Ania Sroda

Andreas Malcher

Olga Malcher
Elvira Orlov

Manfred Schneider
Christian Zimmermann

Annelie Schiitte

Anke Bisoke

Ellen Wa3muth (bis 30.04.)
Claudia Reindl (ab 01.05.)
Andreas Stiewe

Andrea Seelbach

Verena Gratsch-Rohde
Astrid Trautewein
Oliver Schmitz

Geschéaftsfiihrer

Stellvertretende Geschaftsfiihrerin /
Offentlichkeitsarbeit /
Ehrenamtsmanagement

Sekretariat / Telefonzentrale /
allgemeine Biiroarbeiten

Offentlichkeitsarbeit / Seminarplanung /
Mittelbeantragungen / Projekte /
Veranstaltungsmanagement

Offentlichkeitsarbeit / Seminarplanung /
Mittelbeantragungen / Projekte /
Veranstaltungsmanagement

Seminarbearbeitung /
Veranstaltungsmanagement

Buchhaltung /
Verwaltungsadministration /
Einkauf

Buchhaltung

Buchhaltung /
Buchungen und Controlling
Arbeitsgemeinschaften

Mitgliederverwaltung / allgemeine
Biiroarbeiten

Mitgliederverwaltung/ allgemeine
Biiroarbeiten / Beitragsbefreiungen

Padagogische Betreuung rheumakranker
Kinder, Jugendlicher und deren Eltern
Sozialrechtsberatung

AG-Service
AG-Service
AG-Service
AG Service

Mitgliederverwaltung /
Back Office Arbeitsgemeinschaften

Abrechnung Funktionstraining
Abrechnung Funktionstraining
Service Technik

Die Geschaftsstelle wurde ferner durch drei geringfiigig Beschéftigte mit je

8 Stunden pro Woche unterstiitzt.



Forderer

Eigenbeteiligungen
zu Seminaren und
Ergdnzenden
Bewegungs-
angeboten

Zuwendungen der 0,74%

Sozialleistungs-
tréger

16,63 %

Spenden und
Zinsertrdge
2,13%

Einnahmen 2020

Finanzielle Grundlagen der Verbandsarbeit

Unsere Angebote und die Initiierung neuer Vorhaben sind nur gewahr-
leistet durch die finanzielle Unterstiitzung der Sozialleistungstrager und
die Bereitschaft von Spendern, unsere Vorhaben zu unterstiitzen.

Wir danken fiir die Férderungen im Jahr 2020

der Deutschen Rentenversicherung Westfalen,

der Deutschen Rentenversicherung Rheinland und

der Deutschen Rentenversicherung Bund

der Deutschen Rentenversicherung Knappschaft-Bahn-See
der Férdergemeinschaft der Krankenkassen nach § 20 SGB V

sowie der AOK NordWest und der AOK Rheinland / Hamburg und der DAK
fur die Forderung von Projekten.

Unser Dank gilt auch den Férdermitgliedern, die uns im Jahr 2020
unterstiitzten:

e Béder- und Parkhausgesellschaft Coesfeld
e Fachklinik 360° GmbH

e Klinik Porta Westfalica

e Gerald Mithofer-Dethloff

e RABirgit Rust

Ein herzliches Dankeschén an die Stiftung ,,Disseldorfer Kindertraume* fiir
die finanzielle Unterstiitzung der Reittherapie fiir rheumakranke Kinder.

Erbschaften
0,00%
Informations-
Sonstige Einnahmen und ergédnzende mobil
0,57% Bewegungs-
’ angebote
1,79%

Sonstige Kosten

2,13% Personalkosten

35,87%

Offentlichkeitsarbeit
3,69%

Gremienarbeit _—
1,34%

Seminare und
Fortbildungen
4,28%

Beitrége an andere
Verbdnde
7,36%

Sach- und

Versicherungen EDV- und Verwaltungskosten

Mitgliedsbeitrige 1,23% Internetkosten 20%
79,94% 5,40%

Ausgaben 2020
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Vor Ort

Mitgliederzahl in den 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften zum 01.01.2021 und
Veranderungen zum Vorjahr

Aachen
Ahaus

Altkreis Liibbecke
Arnsberg Sundern

Bad Lippspringe
Bad Oeynhausen
Bad Salzuflen

Bad Wiinnenberg

Beckum
Bergkamen
Bielefeld
Bocholt-Rhede
Bochum
Bonn

Borken
Bottrop
Castrop-Rauxel
Coesfeld
Datteln
Detmold
Dinslaken
Dormagen
Dorsten
Dortmund
Duisburg
Diiren
Diisseldorf
Emmerich
Essen
Euskirchen
Gelsenkirchen
Grevenbroich
Gronau
Giitersloh
Hagen

Halle

Hamm
Harsewinkel
Heinsberg
Herford
Herne

Hilden
Hoxter
Ibbenbiiren
Iserlohn
Jilich

Kall/ Schleiden
Kempen
Kevelaer

-

1.113

148
547
360
229
305
630
475
561
320

294

21
815
410
652
386
228
765
201
700
260
343

118
940
772
377
497
109
801
387
407
250

317
662
463
452
186
254
891

474

418
189
231
186
144
233
138
224
155

52

108
12
26

()}

31
17
33
22
35
25
94

52
30
35
25
16

40
84

13
28

45
8o
33
19

49
14
1
35
106
128
26
23
18
28
12
36
18
1
31
22

16

30
n

Kleve

Ko6ln

Krefeld

Langenfeld/ Monheim
Lemgo

Leverkusen
Lippstadt
Lidenscheid
Ludinghausen
Marsberg
Meerbusch

Menden

Meschede

Minden

Moers
Monchengladbach
Miilheim

Miinster

Neuss
Oberbergischer Kreis
Oberhausen

Olpe

Olsberg

Paderborn

Ratingen
Recklinghausen
Remscheid
Rheda-Wiedenbriick
Rheine
Rhein-Erftkreis
Rheinisch-Berg.-Kreis
Rhein-Sieg Kreis
Schlofd Holte-Stukenbrock
Schwelm

Selm

Siegen

Soest

Solingen

Unna

Velbert

Viersen

Waltrop
Wanne-Eickel
Warburg
Warendorf

Wesel

Witten

Wittgenstein
Wuppertal

Xanten

245
1.778
393
340
416
308
1.037
831
135
164
304
85
721
1.473
440
403
131
363
396
169
355
221
200
717
233
501
272
113
243
473
202
623
331
432
96
415
324
271
344
220
575
154
577
206
477
300
280
212

375
161

13
81
36

15
34
26
69
14

28
10
16
143
16
19
14
1
41
17
25

16
58
25
43
38
16

39
10
39
15
1

18

18

35
29
56

30
1
12

22
18
13
33



Jubilden in den Arbeitsgemeinschaften

Ehrenamtliches Engagement ist das Herzstiick unseres Verbandes und
gesellschaftlich unverzichtbar. Viele Ehrenamtliche sind langjéhrig in ihrer
Arbeitsgemeinschaft engagiert und tragen den Gedanken der Selbsthilfe in
die Schar ihrer Mitglieder.

Nur so ist es zu erkldren, dass Arbeitsgemeinschaften langjahrig bestehen.
In den 45 Jahres des Bestehens der Deutschen Rheuma-Liga NRW gab es
zwar manchmal zeitlich befristetes Ruhen einer Arbeitsgemeinschaft, bis
sich ein neues ehrenamtliches Team formiert hatte. Jedoch musste noch
keine Arbeitsgemeinschaft geschlossen werden, weil die Arbeit
ehrenamtlich nicht weitergefiihrt wurde. Das langjahrige Bestehen der
Arbeitsgemeinschaften ist das Verdienst all jener Menschen, die von der
Notwendigkeit eines guten Selbsthilfeangebotes liberzeugt sind und die
Umsetzung entschlossen in die Hand genommen haben. Herzlichen Dank
dafir!

Im Jahr 2020 konnten folgende Arbeitsgemeinschaften auf erfolgreiche
Jahre zuriickblicken:

40 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Dortmund
Arbeitsgemeinschaft Grevenbroich
Arbeitsgemeinschaft Ratingen

Arbeitsgemeinschaft Xanten

30 Jahre:

AGgo

Arbeitsgemeinschaft Datteln
Arbeitsgemeinschaft Jiilich
Arbeitsgemeinschaft Soest

Arbeitsgemeinschaft Wanne-Eickel

20 Jahre:

Arbeitsgemeinschaft Gronau

53



= | RHEUMA-LIGA ‘ ‘
Nordrhein-Westfalen e.V.

Satzung

I. Name, Zweck und Sitz des Vereins
§1
Der Verein fihrt den Namen ,Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.".

Er hat seinen Sitz in Essen. Geschaftsjahr ist das Kalenderjahr. Der Verein ist in das Vereins-
register eingetragen.

2
(§1) Zweck des Vereins ist, die Rheumabekampfung zu férdern, Rheumakranke aufzuklaren
und zu beraten und die Arbeit der mit der Rheumabekampfung befassten Organisa-
tionen zu koordinieren. Zweck des Vereins ist zudem, die Offentlichkeit fiir die Vereins-
zwecke zu sensibilisieren. Diese Zwecke verfolgt die Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. in Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband
e.V., der der Verein beitritt.

(2) Der Verein verfolgt ausschliefilich und unmittelbar - gemeinniitzige Zwecke im Sinne
des Abschnitts ,Steuerbegiinstigte Zwecke“ der Abgabenordnung.

(3) Zweck des Vereins nach Abgabenordnung ist die Férderung des 6ffentlichen
Gesundheitswesens.

(4) Der Verein ist selbstlos tatig; er verfolgt nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche
Zwecke.

(5) Mittel des Vereins diirfen nur fiir die satzungsméafligen Zwecke verwendet werden. Die
Mitglieder erhalten keine Zuwendungen aus Mitteln des Vereins. Es darf keine Person
durch Ausgaben, die dem Zweck des Vereins fremd sind, oder durch unverhaltnismafiig
hohe Vergiitungen begiinstigt werden.

(6) Der Verein nutzt die Verbandszeitschrift der Deutschen Rheuma-Liga als
Mitteilungsblatt.

§3

(1) Diese Zwecke werden insbesondere verwirklicht durch:
Umfassende Information und Aufklarung tiber die Erkrankungen des rheumatischen
Formenkreises.
Einflussnahme gegenuiiber Gesetzgebern, Behorden, Institutionen und Einrichtungen
zur Verbesserung der Rahmenbedingungen fir Menschen mit rheumatischen
Erkrankungen.
Funktionstraining (z.B. Krankengymnastik, Wassergymnastik, Ergotherapie)
Ergdnzende Bewegungsangebote
Lebenspraktische Beratung und Hilfen
Beratung in sozialrechtlichen Fragen

54



Begegnungen und Freizeitgestaltung.

(2) Zur Verwirklichung von wohnortnah umzusetzenden Satzungszwecken bildet der Ver-
ein Arbeitsgemeinschaften. Ordentliche Mitglieder werden bei Aufnahme in den Verein
durch den Vorstand einer Arbeitsgemeinschaft zugeordnet.

(3) Der Vorstand ladt einmal im Jahr Vertreter*innen aller Arbeitsgemeinschaften zu einem
Informations- und Gedankenaustausch ein.

(4) Um einen besseren Informationsfluss zu gewahrleisten, werden die 6rtlichen Arbeitsge-
meinschaften zu regionalen Arbeitskreisen zusammengefasst. Die Arbeitskreise tagen
regelméafig. Die Arbeitsgemeinschaften eines Arbeitskreises wahlen aus ihrer Mitte fiir
die Dauer von drei Jahren eine*n Sprecher*in als Ansprechpartner*in fiir Vorstand und
Geschaftsstelle. Wiederwahl ist zuldssig. Der Vorstand ladt einmal jahrlich die
Sprecher*innen der Arbeitskreise zu einem Gedankenaustausch ein.

(5) Zur Erfiillung der Aufgaben kann der Verein Hilfspersonen i.S.d. § 57 Abs. 1 Satz 2 AO
beauftragen, soweit er seine Aufgaben nicht selbst erfiillt oder erfiillen kann.

II. Mitgliedschaft, Beitrage und Umlagen
§4

(1) Der Verein hat ordentliche-, Férder- und Ehrenmitglieder.

(2) Mitglied kann jede natiirliche und juristische Person werden, die an den Zielen des
Vereins interessiert ist. Die Mitgliedschaft von Minderjahrigen-setzt die Einwilligung der
gesetzlichen Vertreter voraus. Juristische Personen, Minderjéhrige oder ihre gesetz-
lichen Vertreter haben Antrags-, Stimm- und aktives Wahlrecht jedoch kein passives
Wabhlrecht.

(3) Fordermitglied kann jede natiirliche und juristische Person werden, die die Ziele des
Vereins zwar finanziell unterstiitzen, sich jedoch nicht direkt am Vereinsgeschehen
beteiligen will. Sie zahlen einen vom Vorstand festzusetzenden Mindest- oder dariiber
hinausgehenden freiwilligen Beitrag. Fordermitglieder werden als Géaste zur
Delegiertenversammlung eingeladen. Sie haben Rederecht aber kein Stimmrecht und
kein aktives oder passives Wahlrecht.

(4) Ehrenmitglieder, Ehrenprésidentinnen und Ehrenprésidenten werden von der Dele-
giertenversammlung ernannt.

(5) Die Aufnahme ordentlicher und férdernder Mitglieder erfolgt auf Antrag, der bei der
Geschiftsstelle einzureichen ist.

(6) Der Vorstand entscheidet tiber die Aufnahme.

(7) Der Austritt aus dem Verein ist nur mit einer Frist von zwei Monaten zum Jahresende
durch schriftliche Mitteilung an den Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. moglich. Die Beitragspflicht endet mit Ablauf des Jahres.
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(8) Verletzt ein Mitglied die Interessen des Vereins, so kann es nach Gewéhrung des recht-
lichen Gehérs ausgeschlossen werden. Uber den Ausschluss eines Mitgliedes
entscheidet der Vorstand. Gegen den Ausschliefdungsbeschluss kann innerhalb einer
Frist von vier Wochen nach Mitteilung des Ausschlusses Berufung eingelegt werden,
tiber den die nachste Delegiertenversammlung entscheidet.

(9) Ein Mitglied kann von der Mitgliederliste gestrichen werden, wenn es trotz zweimaliger
Mahnung an die letzte vom Mitglied mitgeteilte Adresse mit der Zahlung des Beitrags
im Riickstand ist. Die Streichung erfolgt nur dann, wenn seit der Absendung des
zweiten Mahnschreibens zwei Monate verstrichen und die Beitragsschulden nicht voll
beglichen sind.

Mitglieder des Vereins zahlen Mitgliedsbeitrage, soweit sie nicht nach Satzung
und/oder Beitragsordnung vom Mitgliedsbeitrag befreit wurden.

(2) Die Delegiertenversammlung kann eine Umlage fiir besondere Anschaffungen und In-
vestitionen erheben. Der Beschluss erfolgt mit einfacher Mehrheit der abgegebenen
Stimmen. Die Umlage soll angemessen sein und darf das Zweifache eines Jahresbei-
trags nicht tibersteigen. Von der Umlage befreit sind Férdermitglieder, Mitglieder, die
vom Mitgliedsbeitrag befreit sind sowie Mitglieder, deren Mitgliedsbeitrag reduziert
wurde.

(3) Die Hohe des Mitgliedsbeitrages wird von der Delegiertenversammlung festgesetzt.
Den Mindestbeitrag fiir fordernde Mitglieder setzt der Vorstand fest.

(4) Der Vorstand ist erméachtigt, einzelne Mitglieder von der Beitragszahlung zu befreien
und in besonderen Féllen die Beitragszahlungen fiir einzelne Mitglieder oder fiir be-
stimmte Mitgliedergruppen zu reduzieren.

(5) Ehrenmitglieder, Ehrenprasidentinnen und Ehrenprésidenten sind beitragsfrei.

(6) Einzelheiten regelt eine vom Vorstand zu beschlieBende Beitragsordnung.

Ill. Organe des Vereins

§6

Organe des Vereins sind der Vorstand und die Delegiertenversammlung.

§7

(1) Der Vorstand besteht aus der* Prasident*in, den ersten und zweiten
Vizeprasident*innnen, der* Schriftfiihrer*in, der Schatzmeister*in sowie bis zu 15
Beisitzer*innen. Ein Mitglied des Vorstands soll aus dem Kreis der jungen
Rheumatiker*innen (bis 35 Jahre) oder der Eltern rheumakranker Kinder sein.

(2) Die Mitglieder des Vorstandes werden auf drei Jahre durch die Delegiertenver-
sammlung gewahlt. Das Wahlverfahren wird durch die von der Delegiertenver-
sammlung beschlossene Wahlordnung fiir die Wahl des Vorstandes geregelt.
Wiederwahl ist zuldssig. Mindestens die Halfte der Vorstandsmitglieder sollten an
Rheuma erkrankte Personen sein.
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(3)

Der Vorstand fiihrt die Geschéfte des Vereins. Er ist fiir alle Angelegenheiten des
Vereins zustandig, soweit sie nicht durch Satzung einem anderen Vereinsorgan zuge-
wiesen sind. Der Vorstand fasst seine Beschliisse mit einfacher Mehrheit der abgege-
benen Stimmen. Bei Gleichheit der Stimmen entscheidet die Stimme der Sitzungs-
leitung. Der Vorstand ist beschlussféhig, wenn mindestens die Halfte der Vorstands-
mitglieder anwesend ist. Dies gilt entsprechend bei virtuellen Sitzungen nach §12, Abs.
4. Die Beschliisse aus Vorstandssitzungen sind von dem/der Schriftfiihrer/in in einem
Protokoll niederzulegen und von ihr/ihm und der Sitzungsleitung zu unterzeichnen.

Die Mitglieder des Vorstands haften nur fiir Vorsatz und grobe Fahrlassigkeit.

Die Mitglieder des Vorstandes sind vom Verbot des In-sich-Geschafts (§181 BGB) be-
freit.

Die Delegiertenversammlung ist das oberste Organ des Vereins i. S. d. § 32 BGB
Sie besteht aus den gewahlten Delegierten und den Mitgliedern des Vorstandes. Dele-
gierte* kann nur ein ordentliches Mitglied der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-
Westfalen e.V. sein.

Jede Arbeitsgemeinschaft entsendet pro angefangene 200 ihrer Mitglieder eine* Dele-
gierte* oder Ersatzdelegierte* zur Delegiertenversammlung. Sie entsendet mindestens
zwei Delegierte oder Ersatzdelegierte, hochstens jedoch sechs Delegierte oder Ersatz-
delegierte. Mindestens die Halfte der gewahlten Delegierten einer Arbeitsgemeinschaft
sollen an Rheuma erkrankte Personen sein. Mafigebend ist die Mitgliederzahl zu
Beginn des Geschéftsjahres, in dem die Delegiertenversammlung stattfindet. Die Mit-
glieder des Vorstandes der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. bleiben
bei der Feststellung der Zahl der Delegierten fiir eine Arbeitsgemeinschaft aufier
Betracht.

Die Delegierten und in gleicher Anzahl Ersatzdelegierte werden fiir die Dauer von drei
Jahren auf Mitgliederversammlungen der 6rtlichen Arbeitsgemeinschaften gewahlt.
Ordentliche Mitglieder werden mindestens alle drei Jahre spatestens zwei Wochen vor
dem Termin zur 6rtlichen Mitgliederversammlung unter besonderem Hinweis auf die
Wabhl der Delegierten eingeladen. Aufgaben der 6rtlichen Mitgliederversammlung sind:

Wahl der Delegierten zur Delegiertenversammlung.
Wahl der Ersatzdelegierten zur Delegiertenversammlung.

Der Wahlbezirk umfasst den Bereich der Arbeitsgemeinschaft, dem das Mitglied
zugeordnet wurde. Mitglieder kénnen nur in dem Wahlbezirk wéhlen, dem sie
angehoren. Wahlberechtigt sind nur erschienene Mitglieder. Die Mitgliederversamm-
lung ist mit den erschienenen Mitgliedern entscheidungsfahig. Das Nahere regelt eine
vom Vorstand zu beschlieRende Wahlordnung.

Die ordentliche Delegiertenversammlung findet in der Regel jahrlich statt. Sie ist vom
Vorstand mindestens drei Wochen vor dem Termin mit Angabe der Tagesordnung
einzuberufen. Eine auflerordentliche Delegiertenversammlung ist, wenn es das Inter-
esse des Vereins erfordert oder von einem Viertel der Delegierten schriftlich verlangt
wird, vom Vorstand innerhalb von sechs Wochen unter Bekanntgabe der Tages-
ordnung einzuberufen.
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(6)

(9)

§9

Jedes anwesende Mitglied der Delegiertenversammlung hat eine Stimme. Die Delegier-
tenversammlung ist unabhéngig von der Zahl der erschienenen Delegierten beschluss-
fahig, wenn die Delegiertenversammlung ordnungsgemaf? einberufen ist. Beschliisse
werden, soweit die Satzung nichts anderes bestimmt, mit einfacher Mehrheit der
abgegebenen Stimmen in offener Abstimmung gefasst. Wahlverfahren finden ebenfalls
in offener Abstimmung statt. Die Wahl der Beisitzer kann als Blockwahl anhand einer
Liste erfolgen, soweit sich die Delegiertenversammlung mit einfacher Mehrheit daftir
ausspricht.

Auf Antrag ist tiber das Wahlverfahren oder auch Beschlussverfahren in geheimer
Abstimmung zu entscheiden. Eine geheime Wahl oder Abstimmung findet statt, wenn
mindestens ein Viertel der abgegebenen Stimmen sich dafiir ausspricht. Beantragt der
Vorstand die Wahl oder Beschlussfassung in geheimer Abstimmung, erfolgt die
Abstimmung oder Wahl geheim.

Antrage zur Delegiertenversammlung kdnnen von den Delegierten, den Arbeitskreisen
und dem Vorstand der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V. gestellt wer-
den. Sie miissen in schriftlicher Form spétestens 6 Werktage vor der Delegiertenver-
sammlung bei der Geschaftsstelle vorliegen.

Die Delegiertenversammlung hat folgende Aufgaben:

Wabhl des Vorstandes

Beschliisse tiber die Wahlordnung zur Vorstandswahl

Entgegennahme des Jahresberichts liber die Arbeit des Vereins.

Genehmigung der Jahresrechnung und Entlastung des Vorstandes.

Beschliisse iiber Satzungsanderungen, soweit diese nicht vom Registergericht oder
einer sonstigen Behoérde aus formellen Griinden verlangt werden.

Beschliisse zu Umlagen

Wahl von zwei Kassenpriiferinnen/Kassenpriifern jeweils fiir die Dauer eines Jahres,
die weder dem Vorstand noch einem vom Vorstand berufenen Gremium angehéren
und auch nicht Angestellte des Vereins sein diirfen. Zu den Aufgaben der
Kassenpriifer/innen gehort nicht die Priifung der Zweckmafigkeit der Mittel-
verwendung.

Entscheidungen tiber den Ausschluss von Mitgliedern im Berufungsverfahren.
Festsetzung der Hohe des Mitgliederbeitrages ordentlicher Mitglieder.

Beschliisse zur Ehrenordnung.

Ernennung von besonders um die Ziele des Vereins verdienten Personlichkeiten zu
Ehrenmitgliedern, Ehrenprésidentinnen und Ehrenprésidenten.

Die Beschliisse der Delegiertenversammlung sind von der” Schriftfiihrer*in in einem
Protokoll niederzulegen und von ihr* und einem weiteren Mitglied des Vorstandes zu
unterzeichnen.

Der Vorstand kann eine* Geschaftsfiihrer*in bestellen, die* dem Vorstand gegeniiber
verantwortlich ist. Die* Geschaftsfiihrer*in ist besonderer Vertreter im Sinne des § 30 BGB.
Sie* fiihrt verantwortlich die Geschéfte nach der durch den Vorstand erlassenen Geschafts-
anweisung fiir den Geschaftsfiihrer der Deutschen Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e.V.
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Die Geschaftsfiihrer*in nimmt an den Sitzungen des Vorstandes mit beratender Stimme
teil.

IV. Satzungsanderung und Auflésung

§10

Fiir Anderungen der Satzung oder Auflésung des Vereins bedarf es einer Zweidrittel-
mehrheit der abgegebenen giiltigen Stimmen in einer ordnungsgemaf einberufenen
Delegiertenversammlung, wobei Satzungsanderungen oder der Antrag auf Auflésung in der
Tagesordnung ausdriicklich angekiindigt sein miissen.

V. Verwendung der Mittel
§n

(1) Samtliche Mittel diirfen nur fir die satzungsmafiigen Zwecke des Vereins verwendet
werden. Anspriiche auf Ersatz entstandener Aufwendungen fiir Zwecke des Vereins
werden durch die Bestimmung nicht beriihrt. Dem Vorstand obliegt es zu entscheiden,
wann und in welchem Umfang Aufwendungen bei Sitzungen und Tagungen gewahrt
werden.

(2) Die Mitglieder erhalten keine Gewinnanteile. Bei ihrem Ausscheiden oder bei
Auflésung oder Aufhebung des Vereins haben die Mitglieder keinen Anspruch auf das
Vereinsvermogen. Bei Auflosung oder Aufhebung des Vereins oder bei Wegfall
steuerbegiinstigter Zwecke fallt das Vermogen des Vereins an den Deutschen Rheuma-
Liga Bundesverband e.V., der es unmittelbar und ausschliefilich fiir gemeinniitzige
Zwecke zu verwenden hat.

VL. Virtuelle Medien und Datenschutz

§ 12 Onlineverfahren fiir Einladungen, Beschlussfassung und Sitzungen

(1) Zu allen Versammlungen und Sitzungen der einzelnen Vereinsorgane sowie zu Mitglie-
derversammlungen der Arbeitsgemeinschaften kann per E-Mail eingeladen werden.
Mitglieder sind verpflichtet, der Geschaftsstelle die aktuelle E-Mailadresse mitzuteilen.
Eine Einladung gilt dann als ordnungsgemaf versendet und zugegangen, wenn die
letzte vom Mitglied mitgeteilte E-Mailadresse verwendet wurde.

(2) Teilt ein Mitglied mit, Einladungen und Unterlagen ausschliefilich postalisch erhalten
zu wollen/kdnnen gilt Abs. 1 fiir dieses Mitglied nicht.

(3) Der Vorstand kann Beschliisse per E-Mail fassen. Die Vorstandsmitglieder sind ver-
pflichtet, eine E-Mailadresse einzurichten und ihre aktuelle E-Mailadresse der Ge-
schaftsstelle mitzuteilen. Eine E-Mail zur Beschlussfassung gilt dann als ordnungs-
gemaf} versendet und zugegangen, wenn die letzte vom Mitglied des Vorstandes mit-
geteilte E-Mailadresse verwendet wurde. Erfolgt auf eine E-Mail mit Aufforderung zur
Beschlussfassung innerhalb von drei Werktagen keine Reaktion, gilt dies als Zustim-
mung. Von Vorstandsmitgliedern abgegebene Reaktionen und Voten sind allen
Vorstandsmitgliedern per E-Mail zeitnah zugénglich zu machen. Per E-Mail gefasste Be-
schliisse sind im Protokoll der nachsten Vorstandssitzung unter Nennung des Datums,
an dem die E-Mail mit Aufforderung zur Beschlussfassung versandt wurde, sowie der
relevanten Einwdnde und der abgegebenen Voten zu vermerken.
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(4) Sitzungen des Vorstands kdnnen sowohl in Prasenzversammlungen, als auch im
Bedarfsfall mittels elektronischer Medien abgehalten werden (z.B. durch Telefon- oder
Videokonferenzsysteme).

§ 13 Datenschutz

Im Rahmen der Mitgliederverwaltung werden von den Mitgliedern Daten erhoben, elektro-
nisch gespeichert und verarbeitet. Naheres regelt eine Datenschutzrichtlinie, die vom Vor-
stand beschlossen wird und zu verdffentlichen ist. Zur Veréffentlichung reicht der Hinweis
auf die Internetseite des Vereins aus, auf der die Datenschutzrichtlinie zu finden ist.

VII. Schlussbestimmung

§14
Im Ubrigen gelten die §§ 21 - 79 BGB.

Satzung beschlossen am 24. April 1974 in der Griindungsversammlung in Aachen. Satzungsanderungen
beschlossen am 23. Juni 1976, 28. Marz 1979, 9. Mai 1981, 11. Mai 1985, 27. Juni 1987, 28. Mai 1994, 20. Mai
1995, 20. Juni 1998, 29. Mai 1999, 20. Mai 2006 und 7. Juni 2008 in den ordentlichen
Mitgliederversammlungen / Delegiertenversammlungen. Neuordnung der Satzung beschlossen am o0g. Juni
2018 in der ordentlichen Delegiertenversammlung. Satzungséanderungen beschlossen am 11. Oktober 2019 in
der aufBerordentlichen Delegiertenversammlung.
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‘RHEUMALIGA ( ‘

Nordrhein-Westfalen e.V.

Beitragsordnung

§1

Solidaritatsprinzip

Die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. besteht aus der Gesamtheit ihrer Mitglieder, die mit
ihren Beitragen einen wesentlichen Anteil an der Finanzierung des Verbandes haben. Nur
durch sie kann die Deutsche Rheuma-Liga NRW e.V. ihre satzungsgeméflen Aufgaben im
Sinne der Rheumakranken in Nordrhein-Westfalen erfiillen. Grundlage dieser Beitrags-
ordnung ist § 5 (6) der Satzung der Deutschen Rheuma-Liga NRW e.V..

§2
(1)

Hohe des Mitgliedsbeitrages
Der Jahresmitgliedsbeitrag fiir natiirliche und juristische Personen wird von der
Delegiertenversammlung beschlossen. Fiir Personen, die in Haushaltsgemeinschaft mit
einem voll zahlenden Mitglied leben sowie Mitglieder aus anderen Landes- und
Mitgliedsverbanden der Deutschen Rheuma-Liga Bundesverband e.V. kann ein er-
mafligter Beitrag festgesetzt werden.

Der Beitrag fiir fordernde Mitglieder wird vom Vorstand in Absprache mit dem Férder-
mitglied festgesetzt. Der Jahresbeitrag soll 150,00 € nicht unterschreiten.

Der Jahresbeitrag ist in einer Summe zu zahlen. Im Jahr des Beitritts wird der Mit-

gliedsbeitrag anteilig pro Mitgliedsmonat berechnet. Fiir férdernde Mitglieder wird der
Jahresbeitrag auch im Beitrittsjahr in voller Hohe féllig.

Félligkeit und Form der Beitragszahlung

Die Jahresbeitrage sind bis zum 31. Marz eines jeden Kalenderjahres fallig. Beginnt die
Mitgliedschaft nach dem 31. Méarz, wird der Beitrag nach Erhalt der Rechnung sofort
fallig.

Die Beitragszahlung ist per Lastschrift oder Uberweisung méglich. Anderungen der
Anschrift und Bankverbindung teilt das Mitglied dem Verband zeitnah mit. Aus dem
Versaumnis dieser Informationspflicht resultierende Kosten wie z.B. Stornogebiihren
des Kreditinstitutes gehen zu Lasten des Mitglieds.

Bei Beitragsriickstanden besteht kein Anspruch auf Vereinsleistungen. Im Falle der
Nichtzahlung zu den genannten Terminen tragt das Mitglied die Kosten des Mahn-
verfahrens. Bei Nichtzahlung nach der zweiten Mahnung ist der Verband berechtigt,
das Mitglied von der Mitgliederliste zu streichen.

Befreiung vom Mitgliedsbeitrag
Ehrenmitglieder sind von der Zahlung des Mitgliedsbeitrags befreit.

Kinder und Jugendliche sind bis zur Vollendung des 18. Lebensjahres von der Zahlung
des Mitgliedsbeitrags befreit.

Der Vorstand kann auf Antrag einzelne Mitglieder bei nachgewiesenem geringem
Haushaltseinkommen von der Beitragszahlung befreien. Die Entscheidung ist befristet
und in regelmafligen Abstédnden zu tberpriifen.
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§s5 Giltigkeit

(7) Die Beitragsordnung tritt mit Wirkung zum 01.01.2007 in Kraft. Anderungen treten nach
Bekanntmachung in Kraft.

(8) Die Bekanntmachung erfolgt in mobil.

Beitragsordnung wurde beschlossen in der Vorstandssitzung am 28. Juni 2006. Anderung/en wurden
beschlossen in der Vorstandssitzung am 10. September 2008.
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